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Sommaire 
Plus de 75% des cancers du poumon sont diagnostiqués à un stade localement avancé et 
métastatique, représentant un taux de survie de 5 ans de moins de 10% pour les patients. 
Le passage entre la pose du diagnostic et les soins palliatifs peut donc être précipité et 
tôt ou tard, la personne malade et sa famille doivent penser à choisir un lieu du décès. 
Au Québec, il existe d'importantes lacunes dans la prestation des soins de fin de vie et le 
choix du lieu du mourir est particulièrement limité. Même s'il existe un certain nombre 
de lieux de prestation des soins en fin de vie, la plupart des personnes meurent en milieu 
hospitalier, dans des unités autres que palliatives. Il est pertinent de se demander si tel 
est conforme à leurs désirs. Plusieurs recherches ont regardé quelles étaient les variables 
associées ou prédisant le lieu du décès. Cependant, peu de chercheurs ont tenté 
d'explorer le choix du lieu du décès comme faisant partie d'un processus décisionnel. Il 
est du ressort des infirmières d'aider les personnes qui vivent l'expérience de la phase 
terminale à prendre des décisions éclairées qui respectent leurs valeurs, leur dignité et 
leur capacité d'auto-détermination. C'est dans ce contexte que l'investigatrice a choisi 
de décrire et d'expliquer le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès 
de personnes décédées du cancer du poumon, selon la perspective de leurs aidants 
familiaux. 
L'investigatrice a retenu la théorisation ancrée pour aborder ce phénomène complexe. 
Des entrevues familiales semi-structurées ont été conduites auprès d'aidants familiaux 
de six personnes décédées d'un cancer du poumon. Les résultats indiquent que le choix 
du lieu du décès consiste d'abord à choisir, selon le contexte et les besoins de la 
personne atteinte du cancer du poumon, un milieu de soins où la personne atteinte de 
cancer terminera ses jours. Le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du 
décès est un processus qui évolue dans le temps, évolue dans l'espace, est un processus 
de négociation entre la personne atteinte du cancer du poumon, ses aidants et les 
intervenants de la santé. Les négociations sont influencées par différentes formes de 
pouvoir décisionnel ainsi que par les stratégies d'influence utilisées par les partis. Le 
processus décisionnel peut être continu, interrompu ou absent, plus ou moins verbalisé et 
il évolue dans un contexte. À domicile, les éléments du contexte qui ont le plus 
influencé le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès ont été: les 
symptômes et le niveau d'autonomie, le soutien des aidants et les services de soutien à 
domicile, alors qu'à l'hôpital, il s'agissait du pronostic du temps de survie et de la 
disponibilité des lits. La préférence du milieu de soins de la personne atteinte de cancer 
a exercé une influence sur le processus décisionnel peu importe le milieu de soins mais à 
un moindre degré que les éléments cités auparavant. Les résultats de l'étude invitent les 
professionnels de la santé à se questionner sur l'organisation des services de soins 
palliatifs et à se mobiliser auprès de l'état afin que ce dernier mette en place les moyens 
permettant aux québécois de mourir dignement et conformément à leurs désirs. 
Mots-clés : lieu du décès, milieu de soins, processus décisionnel, soins palliatifs, 
théorisation ancrée 
Summary 
More than 75% of lung cancers are diagnosed at locally advanced and metastatic stage, 
representing a rate of survival of five years in less than 10% of patients. Therefore, it 
can be anticipated that those diagnosed will end up in palliative care and sooner or later 
will have to make decision, with their families, as to their place of death. In Quebec, 
there are important gaps in: the service of the care of end of lifetime, limiting the choice 
ofplace where one can decide to pass on. The majority of the people die in the hospital, 
and in units other than the palliative ones. It is important to question whether this 
hospital environment is in agreement with their desires. Several researchers have looked 
at which variables are associated or predictive of the place of death. However, few 
researchers have explored the choice of the place of death as part of a decision making 
process. It falls within the competence and responsibility of the nurses to help the people 
who live the experience of the dying to make enlightened decisions that respect their 
values, dignity and capacity for self-detennination. It is in this context that the 
investigator intended to de scribe and explain the decision-making process which 
underlies the choice of the place of death of persons deceased from lung cancer, from 
the perspective oftheir family caregivers. 
The investigator used a grounded theory method to explore this complex phenomenon. 
She interviewed family caregivers of six persons deceased from lung cancer. The results 
indicate that the choice of the place of death initially consists in choosing, according to 
the context and need's for the pers on reach of lung cancer, a care environrnent where 
they will spend the last of their days. The decision making process which underlies the 
choice evolve in time, evolve in space, is a process of negotiation among the dying 
person, its caregivers and the health care stakeholders. It is influenced by the different 
forms of the decisional power and influence strategies used by the parties. It can be 
continuous, interrupted or absent, more or less verbalized and evolve in a context. In the 
context of homecare, the elements that most influenced the decision making process 
were the presence of symptoms and the level of autonomy, the support of caregivers and 
the homecare services. In the hospital, the y were the prognostic forecast and the 
availability of beds. The results of the study invite the health stakeholders to question 
the actual organization of the palliative care services. They also encourage them to 
approach the provincial politics in trying to establish an infrastructure where Quebecers 
can pass away with dignity and in accordance with their choices of the place of the 
death. 
Key words: place of death, place of care, decision making, palliative care, grounded 
theory 
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CHAPITRE 1 
LA PROBLÉMATIQUE 
2 
En 2007, le cancer du poumon était la première cause de décès par cancer chez les deux 
sexes au Québec. On a estimé qu'il y aurait environ 7 500 nouveaux cas de cancer du 
poumon et que le cancer du poumon causerait environ 6 200 décès (Société canadienne 
du cancer et Institut national du cancer du Canada, 2007). À Laval, en 1999, le cancer 
du poumon était la première cause de mortalité, causant 208 décès, soit 28.7 % des décès 
par cancer. 
Mourir d'un cancer du poumon est une expérience troublante autant pour la personne 
atteinte que pour les aidants. Si le stade du cancer est métastatique, ce qui survient dans 
la majorité des cancers du poumon au moment du diagnostic, le pronostic est 
généralement sombre. Plusieurs décisions doivent souvent être prises dans une période 
relativement courte après l'annonce du diagnostic: arrêt de travail, choix des traitements 
palliatifs, papiers testamentaires et planification des obsèques. Le passage du diagnostic 
vers des soins palliatifs peut donc être rapide et difficile pour la personne atteinte d'un 
cancer du poumon l , les aidants et pour les intervenants de la santé. Tôt ou tard, la 
personne atteinte de cancer et sa famille devront penser à l'endroit où la personne 
malade recevra les soins en attente de sa mort. L'investigatrice s'est intéressée au 
processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès de personnes décédées du 
cancer du poumon. 
1 Afin d'alléger le texte, nous utiliserons « la(les) personne(s) atteinte de cancer» pour désigner « la(les) 
personne(s) atteinte(s) d'un cancer du poumon ». 
3 
Au Québec, des lacunes importantes dans la prestation et l'organisation des soins de fin 
de vie ont été rapportées (Lambert & Lecompte, 2000a). De l'avis de certains experts en 
soins palliatifs, seulement 5 à 10 % des personnes en phase tenninale reçoivent des soins 
palliatifs tous sites confondus. On constate que le choix du lieu du mourir est 
particulièrement limité pour les personnes qui ont peu ou pas de famille. Pour être 
admis à un programme de soutien à domicile, le soutien familial est une condition 
essentielle. En effet, environ 80 % des soins sont assumés par les aidants familiaux 
(Lavoie, Pépin, Lauzon, Tousignant, L'Heureux, & Belley, 1998). Selon l'étude de 
Cantwell, Turco, Brenneis, Neumann et Bruera (2000), les personnes possédant plus 
d'un soignant familial avaient plus tendance à mourir à domicile. De leur côté, De 
Conno et al. (1996) ont noté que le manque de soutien familial était responsable de 
presque la moitié des admissions à l'hôpital et qu'il était plus probable que les personnes 
n'ayant pas un bon soutien familial meurent à l'hôpital comparativement aux personnes 
ayant un très bon soutien familial. 
Même s'il existe un certain nombre de milieux de soins possibles en fin de vie2, la 
plupart des personnes meurent en milieu hospitalier, dans des unités autres que 
palliatives. En 1997, le Québec était en effet la province canadienne qui avait le plus 
haut taux de décès en milieu hospitalier (Heyland, Lavery, Traruner, Shortt & Taylor, 
2000 ; Wilson et al., 2001). En 2001, selon Beauchesne, analyste-conseil à la Direction 
2 Les lieux de décès sont les suivants: le centre hospitalier de soins de courte durée (CHSCD), le centre 
hospitalier de soins de longue durée (CHSLD), la maison d'hébergement de soins palliatifs et le domicile. 
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de la méthodologie, de la démographie et des enquêtes spéciales de l'Institut de la 
statistique du Québec (communication personnelle, 2003), 88 % des Québécois étaient 
décédés dans un établissement de santé3 et 7 %, à domicile. À Laval, l'unique CHSCD 
possède une unité de soins palliatifs de 12 lits. Selon Thystere, agente de 
programmation pour le programme de lutte contre le cancer, de la régie régionale de la 
santé et des services sociaux de Laval (communication personnel, 2003), en 1999-2000, 
209 personnes y étaient décédées. Il existe dans la région 17 CHSLD dont cinq publics, 
six privés conventionnés et six privés non-conventionnés. Actuellement, il est difficile 
d'obtenir les statistiques sur le nombre de décès dans la totalité de ces établissements. 
Par contre, Corbeil, agente de recherche sociosanitaire de l'unité Connaissance-
surveillance-évaluation de la Direction de la santé publique de la régie régionale de la 
santé et des services sociaux de Laval (communication personnelle, 2003) a affirmé 
qu'en 1999, la situation à Laval était la suivante: 87 % des décès avaient eu lieu dans un 
établissement de santé et 12 %, à domicile. Toujours dans la région de Laval, parmi les 
208 personnes décédées du cancer du poumon, 187 (89,9 %) étaient décédées dans un 
établissement de santé et 21 (10,0 %) à leur domicile (Corbeil, communication 
personnelle, 2003). On peut penser que la situation à Laval est similaire à ce qui existe 
ailleurs au Québec. 
Considérant que la plupart des personnes terminent leur vie en centre hospitalier, il est 
pertinent de se demander si cette situation est conforme à leurs désirs. Il existe 
3 Cette catégorie regroupe le nombre de décès des CHSCD et CHSLD. 
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actuellement un discours qui clame haut et fort qu'une majorité de personnes désirent 
mourir à domicile (Commission sur l'avenir des soins de santé au Canada, 2002). 
Cependant certaines études indiquent que ceci n'est peut-être pas aussi vrai qu'on le 
pense. En effet, Martineau, Blondeau et Godin (2000) ont trouvé les personnes 
confrontées à la douleur privilégiaient 1 'hôpital au domicile comme lieu de décès, alors 
qu'en absence de douleur les répondants semblaient plus indécis, voire partagés entre 
l'hôpital et le domicile. De son côté, Bruera, Kuehn, Emery, Macmillan et Hanson 
(1990) ont mené une recherche descriptive auprès de 169 personnes atteintes de cancer 
présentant des symptômes sévères, complexes et difficiles à contrôler. Ils ont trouvé que 
90 % des personnes de l'échantillon ne voulaient pas mourir à domicile. Finalement, 
Hinton (1994), dans son étude prospective a trouvé qu'au début du suivi toutes les 
personnes atteintes de cancer et leurs aidants désiraient demeurer à domicile. 
Cependant, lors de la dernière rencontre, seulement 54 % des personnes atteintes de 
cancer souhaitaient demeurer à domicile et 45 % des aidants. Ces résultats indiquent 
que la préférence au regard du milieu de soins en fin de vie, peut se modifier au fur et à 
mesure que la maladie progresse. Toutefois, ces études ne précisent pas en détail les 
éléments du contexte qui ont conduit les personnes atteintes d'un cancer et leurs familles 
à privilégier un lieu plutôt qu'un autre, ni les éléments du contexte qui les ont amené à 
reconsidérer leur préférence du lieu du décès. 
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Plusieurs recherches ont regardé quelles étaient les variables associées ou prédisant le 
lieu du décès. Les variables les plus souvent regardées en lien avec le lieu du décès sont 
les variables sociodémographiques tels que l'âge, le genre, le statut matrimonial, 
l'ethnie, le lieu de résidence, les ressources financières, la couverture d'assurance, le 
type d'emploi, et le niveau d'éducation; les variables de l'état de santé de la personne 
décédée tels que le diagnostic, les symptômes, le niveau d'autonomie et l'intervalle entre 
le diagnostic et la mort, le soutien familial; les services du système de santé et la 
préférence du lieu du décès de la personne atteinte de cancer et de sa famille (Axelsson, 
& Christensen, 1996; Catalân-Femandez, et al., 1991; Costantini, Camoirano, 
Madeddu, Bruzzi, Verganelli & Henriquet, 1993; Costantini et al., 2000; De Conno et 
al., 1996; Dunphy & Amesbury, 1990; Fainsinger, Demoissac, Cole, Mead-Wood & 
Lee, 2000 ; Grande, Addingtion-Hall & Todd, 1998 ; Higginson, Astin & Dolan, 1998 ; 
Higginson, Jarman, Astin & Dolan, 1999 ; Izquierdo-Porrera, Trelis-Navarro & Gomez-
Batiste, 2001; KarIsen & Addington-Hall, 1998; Loven, Goldberg, Hart & Klein, 
1990 ; Mann, Loesch, Shurpin & Chalas, 1993 ; Martineau, Blondeau & Godin, 2000 ; 
Roder, Bonett, Hunt & Beare, 1987 ; Sims, Radford, Doran & Page, 1997 ; Tang, 2002 ; 
Tang 2003a). 
La majorité des devis utilisés dans ces diverses études sont rétrospectifs et quantitatifs. 
Les données sont principalement puisées à partir des enregistrements de décès et des 
dossiers médicaux des personnes décédées. Les résultats sont diversifiés, complexes et 
difficilement concluants car ils proviennent de différents pays possédant des cultures et 
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systèmes de santé propres à chacun. Ils n'arrivent pas à expliquer les éléments du 
contexte ainsi que les dynamiques qui conduisent les personnes à mourir à un endroit 
plutôt qu'à un autre. La revue des écrits suggère que peu de chercheurs ont tenté 
d'explorer le choix du lieu du décès comme faisant partie d'un processus décisionnel. Il 
existe un certain nombre de modèles qui décrivent les étapes d'un processus décisionnel 
(Matteson & Hawkins, 1990; Miller, 1978; Janis & Mann, 1977). Cependant, ces 
modèles ne sont pas spécifiques au processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu 
du décès de personnes atteintes du cancer du poumon et la perspective de ces modèles 
est d'abord et avant tout, individuelle. Le choix du lieu du décès est souvent une 
décision qui résulte de la collaboration entre plusieurs personnes telles que la personne 
atteinte de cancer, leurs aidants familiaux et les intervenants de la santé. L'investigatrice 
a retenu la théorisation ancrée pour aborder ce phénomène, parce que c'est une approche 
considérée comme pertinente pour aller explorer, décrire et expliquer les processus 
complexes difficiles à saisir par des approches quantitatives plus conventionnelles 
(Strauss & Corbin, 1998). 
L'infirmière est la professionnelle de la santé la plus présente auprès des familles vivant 
l'expérience de la phase terminale (Hinton,1996). Il est du ressort de celle-ci d'aider les 
personnes qui vivent l'expérience de la phase terminale à prendre des décisions éclairées 
qui respectent leurs valeurs, leur dignité et leur capacité d'auto-détermination (Matteson 
& Hawkins 1990 ; Beckingham & Baumann, 1990 ; Kérouac, Pépin, Ducharme, 
Duquette & Major, 1994). Cependant, Matteson et Hawkins (1990) soulignent qu'à 
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chaque fois qu'il est question d'aider une personne à faire un choix, l'intégrité et la 
liberté de la personne sont en jeux. Beckingham et Baumann (1990) nous mettent en 
garde contre l'attitude partemaliste qui usurpe l'habileté des individus à participer à la 
formulation du problème et à sa résolution. Lesage-Jarjoura (1993) croit qu'il faut 
trouver un juste milieu entre l'autonomie entière qui laisse la personne malade seule 
avec elle-même et le paternalisme exagéré qui sous-estime la capacité de la personne. 
Le modèle conceptuel de Mc Gill en soins infirmiers soutient que les familles sont 
motivées à assumer la responsabilité de leur santé et qu'elles ont les forces, les 
ressources et l'énergie nécessaires. Selon ce modèle, le rôle de l'infirmière consiste à 
collaborer avec la famille de manière à créer un environnement favorisant les 
apprentissages nécessaires à la famille pour une prise de décision éclairée au regard au 
lieu du décès. (Gottlieb & Rowat, 1987; Kravitz & Frey, 1989; Malo, Côté, Giguère & 
o 'Reilly, 1998). Une description plus détaillée du modèle conceptuel est présentée au 
chapitre suivant 
Matteson et Hawkins (1990) déclarent qu'une relation d'aide qui cherche à renforcer 
l'autodétermination, l'auto-soin et la santé, ne peut arriver à ces fins que par le 
développement d'une meilleure compréhension en matière du processus décisionnel. 
L'étude du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès, à l'aide de la 
théorisation ancrée, peut contribuer de différentes façons à l'avancement des sciences 
infirmières. Conformément au modèle conceptuel de McGill, cette étude nous permettra 
de mieux comprendre comment les personnes atteintes du cancer du poumon, leurs 
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aidants familiaux et les intervenants de la santé collaborent pour arriver à décider du lieu 
du décès. De plus, elle nous aidera à identifier certains éléments du contexte importants 
à évaluer pour arriver à concevoir des interventions infirmières qui contribueront à créer 
un environnement favorisant les apprentissages nécessaires aux familles vivant 
l'expérience d'un cancer du poumon terminal, afin que ces dernières soient en mesure de 
prendre une décision éclairée au regard du lieu du décès. 
Le but de l'étude 
Le but de l'étude consiste à décrire et expliquer le processus décisionnel qui sous-tend le 
choix du lieu du décès de personnes décédées du cancer du poumon, selon la perspective 
de leurs aidants familiaux. 
CHAPITRE 2 
LA REVUE DES ÉCRlTS 
Il 
Ce chapitre présente brièvement l'expérience du cancer du poumon et de la phase 
terminale. Il dresse un portrait des soins palliatifs Québec, présente une revue des écrits 
sur le lieu du décès et aborde brièvement différentes façons de concevoir un processus 
décisionnel. Il se termine par une discussion sur la contribution de l'étude à 
l'avancement de la discipline infirmière, selon le modèle conceptuel de McGill. 
L'expérience du cancer du poumon et de la phase terminale 
Le cancer du poumon, dans sa phase terminale, est une expérience de santé 
particulièrement difficile pour le patient et sa famille. Pour Kemp (2002/1997), souffrir 
d'une maladie au stade terminal n'est souvent que la dernière étape d'un long processus 
qui commence par un combat, des victoires et des rémissions temporaires, des rechutes, 
une alternance d'espoir et de désespoir, qui se prolonge par de nouveaux combats, des 
changements de direction, et ainsi de suite. La personne atteinte de cancer et sa famille 
passent d'une réalité où elle vit avec le cancer vers celle où elle meurt du cancer (Davis, 
Chekryn Reimer & Martens, 1990). La famille expérimente souvent une gamme variée 
d'émotions telles que des sentiments de perte, d'inutilité, de vulnérabilité, de colère, 
d'anxiété, d'incertitude, de peur, d'impuissance, de solitude, d'inconfort et de dépression 
(Kemp, 2002/1997 ; Halldorsdottir & Hamrin, 1996 ; Howell, 1986 ; Lewis, 1986). 
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Holing (1986) a mené une étude sur la trajectoire de la mort auprès de personnes 
atteintes de cancer et leurs aidants familiaux principaux. Cinq personnes sur 14 étaient 
atteintes d'un cancer du poumon. Ce chercheur a trouvé que les aidants familiaux 
principaux percevaient l'intensité émotionnelle requise par l'expérience de la phase 
terminale comme étant supérieure à l'énergie physique exigée, qui elle-même était 
évaluée à un niveau très élevée. Les aidants familiaux croyaient que ceci était vrai tant 
pour eux-mêmes que pour les personnes décédées .. 
L'état des soins palliatifs au Canada et au Québec 
Selon le rapport du Sénat canadien (2000), intitulé « De la vie et de la mort », le système 
de santé canadien semble accorder peu d'importance aux appels en faveur de soins 
palliatifs prodigués avec plus de compassion et d'une manière plus cohérente et 
complète. Bien que les statistiques fassent état d'une hausse du nombre de décès, les 
ressources nécessaires pour les soins palliatifs n'ont pas été mobilisées. On a estimé 
qu'au Canada, en 2007, il y aurait 159 900 nouveaux cas de cancer et que ces derniers 
causeraient 72 700 décès. Pour cette même année, le cancer du poumon serait 
responsable de 19 900 décès de canadiens (Société canadienne du cancer et Institut 
national du cancer du Canada, 2007). Le Sénat canadien (2000) a parlé de la possibilité 
d'une crise en matière de soins palliatifs. Il a affirmé qu'à l'heure actuelle, l'accès à des 
soins palliatifs de qualité, lorsqu'ils existent, serait une question de chance plutôt qu'un 
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droit fondamentaL Au Canada, plusieurs experts en soins palliatifs ont estimé qu'à 
peine 10 % des personnes en phase terminale recevaient des soins palliatifs (Sénat 
canadien, 2000). Au Québec, on a évalué que seulement 5 à 10 % des personnes 
mourantes bénéficiaient de soins palliatifs (Lambert & Lecompte, 2000a). Si dans le 
passé, le Québec se démarquait comme étant un pionnier au niveau des soins palliatifs 
dans le système de santé canadien, la situation a radicalement changé depuis quelques 
années. Malheureusement, la province de Québec accuse maintenant un retard 
significatif. Les ressources en soins palliatifs font piètre figure, l'approche des soins 
palliatifs est peu intégrée à la pratique et des disparités significatives existent dans 
l'accessibilité et la dispensation des soins palliatifs entre les régions du Québec et entre 
les différents milieux de soins (Lambert & Lecompte, 2000a). 
La seule étude québécoise ayant tenté de dresser un portrait des soms palliatifs au 
Québec est celle de Lambert et Lecompte (2000a). Il s'agit d'une recherche-action ayant 
adopté une approche territoriale, fondée sur la communication et basée sur un cadre 
théorique rigoureux: le « Modèle de dynamique organisationnelle ». Dans le cadre de 
cette recherche, les auteures ont: 1) fait plusieurs entrevues auprès d'experts en soins 
palliatifs; 2) enquêté sur l'ensemble du territoire québécois; 3) fait la tournée des régions 
du Québec et 4) mené une consultation publique sur le site Internet de l'Association 
québécoise de soins palliatifs. Lambert et Lecompte (2000a) ont conclu que les citoyens 
du Québec mouraient de manière plus ou moins humaine selon la cause du décès, les 
réseaux de relations qu'ils avaient et les moyens dont ils disposaient. L'expérience de la 
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mort prenait rarement des allures de choix et de rythmes particuliers qui étaient respectés 
et soutenus par une communauté civilisée. Parfois, elle s'apparentait à une chute libre 
où au dernier moment, une main tendue amortissait la descente et facilitait le passage. 
Mais le plus souvent, l'expérience de la mort se présentait comme une dérive. Il 
s'agissait d'une réalité qui était peu assumée socialement (Lambert & Lecompte, 2000a). 
Au Québec, on meurt principalement à quatre endroits: au centre hospitalier de soins de 
courte durée (CHSCD), au centre hospitalier de soins de longue durée (CHSLD), dans 
un centre de soins palliatifs et au domicile. À l'hôpital, trois endroits sont possibles : 
l'unité de soins palliatifs, l'unité de soins généraux et l'urgence. Si la personne est 
hospitalisée sur une unité de soins palliatifs, elle est en « Cadillac)} pour terminer sa vie 
(Lambert & Lecompte, 2000a). En effet, les soins y sont dispensés en fonction des 
besoins des individus et de leurs aidants et la souffrance biospychosocia1e et Spirituelle y 
est soulagée. Selon les informations recueillies par Lambert et Lecompte (2000a), il 
existe environ 17 unités de soins palliatifs au Québec soit un total de 184 lits et la durée 
moyenne de séjour est de 22 jours par personne. À Laval, il n'existe qu'une seule unité 
de soins palliatifs de 12Hts dont la durée moyenne de séjour était, en 1999-2000, de 17.1 
jours (Thystere, communication personnelle, 2003). Cependant, il importe de 
mentionner que plusieurs Lavallois meurent dans des hôpitaux de Montréal. À l'hôpital, 
si la personne meurt sur une unité de soins généraux, l'expérience est décrite par les 
aidants comme variant de difficile à inhumaine. Mourir dans une salle d'urgence est 
dépeint comme une expérience indigne de notre société et comme un traumatisme. 
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L'espace consacré aux aidants y est nul, smon autour d'une civière (Lambert & 
Lecompte,2000a). 
Par ailleurs, au CHSLD, plusieurs individus, leurs aidants et divers intervenants ont 
trouvé que ce milieu de soins n'est pas équipé et que le personnel n'est pas fonné pour 
dispenser des soins palliatifs de qualité. Selon Lambert et Lecompte (2000a), les 
témoignages relatifs au mourir en CHSLD sont très variables et polarisés. Les auteures 
de l'étude ont constaté un haut niveau d'humanisme dans certains cas et un haut niveau 
de soins déshumanisants dans d'autres. À Laval, il existe 17 CHSLD soit cinq publics, 
six privés conventionnés et six privés non-conventionnés. Actuellement, il y a peu 
d'infonnations disponibles sur les soins palliatifs offerts dans ces établissements. 
Pour ce qui est des maisons de soins palliatifs, il en existe 16 au Québec et une est sur le 
point d'être construite à Laval (MSSS, 2007 ; Maison de soins palliatifs de Laval, 2008). 
Ces maisons ne sont pas réglementées et, par conséquent, offrent divers services et 
utilisent plusieurs approches. Certaines procurent des soins palliatifs qui respectent les 
règles de l'art alors que d'autres proposent une approche de la mort et du deuil qui ne 
ressemble pas à une véritable desserte de soins palliatifs (Lambert & Lecompte, 2000a) 
Finalement, la mort à domicile peut s'avérer être la façon la plus sereine de tenniner sa 
vie mais elle peut aussi signifier la douleur, la souffrance et les inconforts non soulagés. 
Pour se lancer dans cette aventure, il est préférable de disposer d'un réseau personnel de 
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soutien très fort, de ressources financières importantes et d'un encadrement médical 
(Lambert & Lecompte, 2000a). À Laval, sur l'ensemble des personnes en phase 
terminale, on a estimé que 30 % étaient connues des Centre locaux de services 
communautaires (CLSC) dont seulement 20 % avaient un médecin de famille (Lambert 
& Lecompte, 2000b). Les aidants qui s'occupent d'un des leurs à domicile se 
substituent souvent aux intervenants de la santé parce que le réseau n'offre pas de 
services suffisants et adéquats pour répondre à l'ampleur et à l'intensité des besoins. 
Dans la plupart des cas, le milieu de vie éprouve des difficultés à assumer l'intensité des 
besoins qui surgissent dans les quelques jours qui précédent la mort. L'individu est alors 
conduit à l'hôpital où il meurt dans des conditions variables (Lambert & Lecompte, 
2000a). 
En 2001-2002, selon les calculs de la Direction de la santé publique (DSP) de la Régie 
régionale de la santé et des services sociaux de Laval (RRSSSL), 693 personnes ont 
bénéficié de soins palliatifs à domicile, représentant 6082 interventions offertes par les 
membres des équipes multidisciplinaires (Thystere, communication personnelle, 2003). 
De son côté, l'Association d'Entraide Ville-Marie (AEV) (2003), pour la période allant 
du 1er avril 2002 au 31 mars 2003, a procuré des services à 165 Lavallois, ce qui a 
représenté 2200 visites d'infirmières et 1000 visites de préposé(e)s aux soins. De 
octobre 1999 à septembre 2000, un service d'intensification avec suivi médical, était 
disponible dans la région. Il y a eu 60 inscriptions et de ce nombre 38 personnes sont 
décédées à domicile. Le nombre de visites n'était disponible que pour l'AEV. En 2002-
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2003, 34 personnes de la région de Laval ont bénéficié de leur service d'intensification, 
ce qui a donné lieu à 357 visites (Association d'Entraide Ville-Marie, 2003). 
Les écrits sur le lieu du décès 
La majorité des écrits sur le lieu du décès ont regardé les variables associées ou qui 
prédisent les différents lieux du décès. Les principales variables étudiées sont les 
données sociodémographiques telles que l'âge, le genre, le statut matrimonial, l'ethnie, 
le lieu de résidence, les ressources financières, la couverture d'assurance, le type 
d'emploi et le niveau d'éducation; les variables en lien avec l'état de santé de la 
personne décédée dont le diagnostic, les symptômes, le niveau d'autonomie et 
l'intervalle entre le diagnostic et le décès; le soutien familial; les services du système de 
santé et la préférence du lieu du décès de la personne atteinte d'un cancer et de ses 
aidants. 
Dans le texte qui suit, les références provenant du Canada sont indiquées en caractère 
gras et celles provenant du Québec en italique. Les recherches conduites dans d'autres 
pays ont une police inchangée. 
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Les variables sociodémographiques 
L'âge. Dans plusieurs recherches faites dans divers pays, les résultats 
démontrent que l'âge est souvent associé au lieu du décès. Il semble que plus l'âge 
augmente, plus les personnes ont tendance à mourir dans un centre de soins de longue 
durée. Les personnes âgées de moins de 65 ans seraient plus portées à mourir à l'hôpital 
que les personnes âgées de plus de 80 ans, qui elles, meurent à différents endroits. 
(Axelsson & Christensen, 1996; Dechêne, Dion & Gratton, 2004a ; Roderet al., 1987). 
Dechêne et al. (2004a) ont observé que la proportion des personnes cancéreuses 
décédées à domicile demeurait sensiblement la même peu importe l'âge des personnes. 
Toutefois, ils ont également observé que 66 % des personnes décédées à domicile étaient 
âgées de plus de 65 ans. Roder et al. (1987) ont trouvé qu'un nombre plus important de 
personnes âgées de moins de 75 ans décédaient à domicile comparativement aux plus de 
75 ans. Par contre, Costantini et al. (2000) ont noté que les personnes âgées de plus de 
84 ans avaient plus tendance à mourir à domicile comparativement aux plus jeunes. 
D'autres études ont mis en évidence l'inexistence d'association ou de corrélation entre 
l'âge et le lieu du décès (Dunphy & Amesbury, 1990; Loven et al., 1990; Malden et al., 
1984) alors que d'autres ont remarqué une absence d'association entre l'âge et certains 
lieux spécifiques tels que le domicile, les centre de soins palliatifs ou l'hôpital privé 
(Axelsson & Christensen, 1996 ; Roder et al., 1987). Costantini et al., 1993), De Conno 
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et al. (1996) et Karlsen et Addington-Hall (1998) ont trouvé que l'âge ne contribuait pas 
à prédire le lieu de la mort. 
Le genre. Plusieurs recherches indiquent qu'il n'y a pas d'association entre le 
genre et le lieu du décès (Axelsson & Christensen, 1996; De Conno et aL, 1996; Dunphy 
& Amesbury, 1990; Karlsen & Addington-Hall, 1998; Loven et aL, 1990; Malden et aL, 
1984; Roder et aL, 1987). Malgré tout, il semble que les femmes soient plus 
susceptibles de mourir dans un centre de soins de longue durée que les hommes 
(Dechêne et al., 2004a ;Grande et aL, 1998; Roder et aL, 1987), et que la proportion des 
hommes mourant à domicile soit supérieure à celle des femmes (Grande et aL, 1998; 
Higginson et aL, 1998; Hunt, Bond, Groth & King, 1991) ; Malden et aL, 1984; Roder et 
aL, 1987;). Grande et aL, 1998 ont tenté d'expliquer ces résultats en mentionnant que 
les femmes vivent généralement plus longtemps que les hommes et que par conséquent, 
elles ont peut-être moins de soutien disponible tel qu'un conjoint ou des enfants en 
bonne santé, ce qui expliquerait qu'elles ont plus tendance à mourir dans un centre de 
soins de longue durée. En contraste, Dechêne et al., (2004a) ont noté que la proportion 
d 'hommes atteints de cancer décédés à domicile était inférieure à la proportion des 
femmes atteintes de cancer décédées à domicile (9.8 % versus 8.7 %) et deux études 
faites en Italie ont trouvé que les femmes avaient légèrement plus tendance que les 
hommes à mourir à domicile (Costantini et aL, 2000 ; Costantini et a1., 1993). De son 
côté, Karlsen et Addington-Hall (1998), ont noté que le geme ne contribuait pas à 
prédire le lieu du décès. 
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Le statut matrimonial. Trois études ont noté qu'il n'y avait aucune association 
entre le statut matrimonial et le lieu du décès (Axelsson & Christensen, 1996; De Conno 
et aL, 1996 ; Mann et aL, 1993). Cependant, d'autres recherches indiquent que les 
personnes mariées avaient plus tendance à mourir à domicile que les personnes non-
mariées (Costantini et aL, 2000 ; Grande et al., 1998). Il faut toutefois souligner que 
dans l'étude de Costantini et al. (2000), la différence entre la proportion de personnes 
mariées (50.2 %) et les veufs (48.3 %) était minime. Roder et al. (1987) ont trouvé que 
les hommes mariés étaient plus enclins à mourir à la maison que les autres hommes, 
alors que ceci n'était pas vrai pour les femmes. Costantini et al. (1993) ont trouvé que 
les personnes mariées, comparativement aux personnes non-mariées, étaient lA fois plus 
enclines à mourir à domicile. Ceci ressemble aux résultats de Costantini et al. (2000) où 
les personnes mariées avaient plus tendance à mourir à domicile que les personnes 
seules, et les personnes veuves plus que les personnes seules. 
L'ethnie. Parmi les études répertoriées, aucune ayant une population de 
personnes atteintes de cancer n'a regardé s'il y avait un lien entre l'ethnie et le lieu du 
décès. Par contre, une étude faite en Italie, a indiqué que les immigrants avaient moins 
de probabilités de mourir à domicile que les personnes nées dans les régions où s'était 
déroulée Pétude (Costantini et aL, 2000). 
Le lieu de résidence. Il semble que les personnes qui habitent loin de l'hôpital ou 
dans les régions rurales ont plus tendance à mourir à domicile et moins à l'hôpital 
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(Axelsson & Christensen, 1996; Catalân-Fernandez et al., 1991; Costantini et al., 2000). 
Par contre, Roder et al. (1987) ont trouvé que les personnes qui habitaient à l'extérieur 
des milieux urbains étaient moins portées à mourir à domicile. 
Au Québec, on a observé une variation des taux de décès à domicile d'une région à 
l'autre, allant de 6.6 % dans les Laurentides à Il.2 % en Estrie. Le Nunavik, les Terres-
Cries-de-la-Baie-James et le Nord-du-Québec affichaient respectivement un taux de 
décès de 45.7 %, 13.3 % et 6.4 % (De chêne, Dion & Gratton, 2004b). Par contre, le 
nombre absolu de décès dans ces dernières régions rendait la comparaison difficile avec 
les autres régions du Québec. Les auteurs se demandaient si les variations des taux de 
décès entre les régions n'étaient pas, en partie, le reflet des disparités régionales dans la 
répartition des services de soins palliatifs. 
Les ressources financières, la couverture d'assurance, le type d'emploi et le 
niveau d'éducation. Cantwell et al., (2000) ont noté qu'il n'y avait pas de lien entre les 
ressources financières et le lieu du décès et Mann et al. (1993) n'ont remarqué aucune 
différence significative entre les types de couverture d'assurance et le lieu du décès. 
Sims et al. (1997) ont trouvé que les personnes qui avaient des emplois manuels ou non-
manuels requérant des habiletés particulières avaient presque deux fois plus tendance à 
mourir à domicile que les personnes occupant un emploi professionnel, un emploi 
technique ou de gestion, un emploi ne requérant que quelques habiletés ou celui ne 
requérant aucune habileté particulière. Quant aux personnes ayant un emploi ne 
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requérant que quelques habiletés ou aucune habileté particulière, elles décédaient plus 
souvent à l 'hôpital et moins souvent dans un centre de soins de longue durée que les 
autres groupes. 
Selon certains chercheurs, le niveau d'éducation ne semble pas être associé ou prédire le 
lieu du décès (Catalân-Fernândez et al., 1991 ; De Conno et al., 1996). Toutefois, 
d'autres études ont trouvé que plus le niveau de scolarité était élevé, plus les personnes 
avaient tendance à mourir à domicile (Costantini et al., 2000; Costantini et al., 1993; 
Grande et al., 1998). 
Dans l'ensemble, il est difficile de faire des comparaisons entre les recherches citées ci-
dessus et d'en tirer des conclusions claires car les méthodologies et les terminologies 
pour décrire les différentes variables sociodémographiques telles que l'âge, le statut 
matrimonial, le lieu de résidence, le lieu du décès, etc., diffèrent d'une étude à l'autre. 
En outre, la plupart du temps, les tendances et les liens entre le lieu du décès et les 
différentes variables ne sont pas expliqués, seules quelques hypothèses sont à l'occasion 
formulées. Par conséquent, les études répertoriées apportent peu de précisions sur la 
manière dont les différentes variables sociodémographiques influencent le processus 
décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. 
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Les variables liées à l'état de santé de la personne décédée 
Le diagnostic. Les résultats des recherches regardant le diagnostic en lien avec le 
lieu du décès diffèrent grandement d'une étude à l'autre. Malgré tout, il semble que les 
personnes atteintes d'un cancer du sang, du système lymphatique, de la tête/cou et du 
poumon soient les moins susceptibles de mourir à domicile (Grande et al., 1998; 
Higginson et al., 1998; Malden et al., 1984 ; Costantini et al., 2000 ; Costantini et al., 
1993). 
Les symptômes. Il semble qu'il y ait peu de différence quant à la fréquence des 
symptômes évalués au regard des divers lieux du décès (Catalan-Femandez et al., 1991; 
Dunphy & Amesbury, 1990; Karlsen & Addington-Hall, 1998; Loven et al., 1990). 
Dans leur étude, De Conno et al. (1986) ont souligné que 69 % des admissions avaient 
pour but d'évaluer les symptômes et Dunphy et Amesbury (1990) ont trouvé que les 
symptômes incontrôlés étaient responsables de 28 % des admissions à l'hôpital. Tang 
(2002) a noté que les principales raisons de l'admission à l'hôpital étaient: l'infection, la 
perturbation de l'état de conscience, le saignement et le contrôle de la douleur; alors que 
la douleur, la dyspnée et la confusion étaient celles identifiées par Lubin (1992). 
Dunlop, Davies et Hockley (1989) ont observé que les principales raisons du décès à 
l'hôpital étaient: la détérioration de l'état de santé de la personne pendant les 
traitements ou pendant la période d'évaluation, la maladie trop avancée pour permettre 
le transfert de la personne et, le décès des personnes alors qu'elles étaient en attente de 
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transfert pour un centre de soins palliatifs, un centre de soins de longue durée ou la 
maison. 
Le niveau d'autonomie. Dunphy et Amesbury (1990) ont noté que 18 % des 
admissions à l 'hôpital étaient dues aux difficultés que les personnes atteintes de cancer 
avaient avec leurs auto-soins. Grande et al. (1998) ont affirmé que les personnes ayant 
le moins de restrictions sur le plan de l'autonomie avaient plus tendance à mourir à 
domicile comparativement aux autres. Ils ont ajouté que les personnes décédées à 
l'hôpital étaient moins mobiles que les personnes décédées à domicile. Toutefois, les 
résultats de Tang (2002) sont contradictoires. Cette dernière a observé que les personnes 
qui avaient un niveau de dépendance élevé avaient 2.29 fois plus de probabilité de 
mourir à domicile. De leur côté, Loven et al. (1990) n'ont trouvé aucun lien significatif 
entre le degré de mobilité et le lieu du décès. 
L'intervalle entre le diagnostic et le décès. Pour les personnes atteintes de 
cancer, une augmentation du temps de survie a été associée à une diminution de la 
fréquence des décès à l'hôpital et à une augmentation du taux de décès dans les centres 
de soins de longue durée et à domicile. Les résultats de Catalan-F ernandez et al. (1991) 
allaient dans le même sens, l'intervalle entre le diagnostic de cancer et le décès était de 
façon significative, plus court chez les personnes décédées à l'hôpital comparativement 
à celui des personnes décédées à domicile. Axelsson et Christensen (1996) ont noté que 
les personnes qui avaient un temps de survie de plus d'un mois avaient plus de tendance 
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à mourir à domicile que celles dont le temps de survie était de mOlflS d'un mois. 
Certains auteurs croient que plus le temps de survie est long, plus les aidants ont le 
temps de développer leurs habiletés et de mettre en place un réseau de soins permettant 
la mort à domicile (Axelsson & Christensen, 1996; Catalan-Fernandez et al., 1991; 
Grande et al., 1998). 
Les écrits regardant les liens entre les variables de l'état de santé telles que le diagnostic, 
les symptômes, le niveau d'autonomie et l'intervalle entre le diagnostic et le lieu du 
décès ont été conduites auprès de populations de personnes atteintes de cancer qui 
n'étaient pas similaires d'une étude à l'autre. 11 est donc difficile d'en tirer des 
conclusions s01ides et de faire des généraHsations. En outre, peu d'auteurs ont formulé 
d'hypothèses expliquant l'impact des variables observées sur le choix du lieu du décès. 
Le soutien familial 
La disponibilité d'un soutien familia1 est un élément essentiel aux services de soutien à 
domicile. Cantwell et al. (2000) ont remarqué que les personnes qui avaient plus d'un 
aidant à domicile étaient 5.47 fois plus portées à mourir à domicile. Dans l'étude de De 
Conno et al. (1996), le manque de ressources familiales était responsable de 47 % des 
admissions à l'hôpital. Les personnes qui n'avaient pas un bon soutien familial avaient 
presque dix fois plus de probabilité de mourir à l'hôpital que les personnes qui avaient 
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un très bon soutien familial. Dunphy et Amesbury (1990) ont noté que 54 % des 
admissions à l'hôpital étaient dues aux difficultés rencontrées par les familles au regard 
des soins à la personne mourante et Dunlop et al. (1989) ont trouvé que l'incapacité des 
aidants familiaux à gérer les soins à domicile était l'une des principales raisons de la 
mort à l'hôpital. 
Dunphy et Amesbury (1990) ont également observé que l'identité de l'aidant principal 
avait peu d'effet sur les probabilités de mourir à domicile ou d'être admis à l'hôpital, 
sauf si la personne atteinte de cancer s'identifiait elle-même comme étant son propre 
aidant principal. Dans ce cas, elle était plus encline à mourir à l'hôpital. Loven et al. 
(1990) ont trouvé que les personnes décédées à l'hôpital avaient un plus grand nombre 
d'aidants principaux du deuxième degré (membres de la famille élargie, voisins ou 
infirmières engagées). 
De plus, il semble que les personnes qui avaient un aidant principal de sexe féminin, 
avaient plus tendance à mourir à domicile (Grande et al., 1998 ; Karlsen & Addington-
Hall, 1998) et qu'advenant que le mari soit l'aidant principal, les femmes étaient plus 
susceptibles de mourir à l'hôpital (Izquierdo-Porrera et al., 1998; Tang, 2002). Par 
contre, lorsque Tang (2002) regroupait les liens entre la personne décédée et l'aidant 
principal dans les catégories suivantes: époux, enfants et autres, il n'y avait pas de 
différence significative entre les groupes en fonction du lieu du décès. 
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Les études ayant regardé les liens entre le soutien familial et le lieu du décès de 
personnes décédées de cancer ont regardé des aspects différents du soutien familial tels 
que la qualité, la quantité de soutien familial, l'identité et le genre de l'aidant principaL 
Il est donc difficile de formuler des généralisations, d'autant plus qu'aucune de ces 
études n'a été faite auprès d'une population québécoise. En outre, certaines précisions 
étaient absentes des rapports de recherches. De Conno et al. (1996) n'ont pas spécifié 
quels étaient les critères sur lesquels ils s'étaient sont basés pour déterminer qu'un 
soutien familial était bon ou non. Finalement, la majorité des auteurs ont présenté leurs 
résultats sans apporter d'explications sur la manière dont le soutien familial avait 
influencé le choix du lieu du décès. 
Les services du système de santé 
Dans leur revue des écrits sur le lieu du décès, Grande et al. (1998) ont affinné que tous 
n'avaient pas les mêmes chances d'avoir accès aux mêmes services. Il semble que ce 
soit la même chose au Québec (Lambert & Lecompte, 2000a). Selon Grande et al. 
(1998), les personnes qui avaient un aidant, qui n'était pas un homme âgé ou ayant un 
emploi, et les personnes qui appartenaient à un niveau socioéconomique élevé, avaient 
plus tendance à être référées aux services de soutien à domicile, alors que les personnes 
âgées qui avaient besoin de nombreux soins et celles qui avaient un cancer du sang, 
étaient moins susceptibles d'y être référées. Ceci a un incidence indirect sur le lieu du 
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décès, en ce sens que les personnes qui avaient bénéficié de services de soutien à 
domicile, étaient jusqu'à quatre fois plus enclines à mourir à domicile (Costantini et al., 
1993; Dunphy & Amesbury, 1984; Grande et al., 1998). 
D'autres facteurs liés aux services du système de santé paraissent avoir un effet sur le 
lieu du décès. Cantwell et al. (2000) ont trouvé que le soutien d'un médecin de famille 
était associé de façon significative au lieu du décès, cependant il ne contribuait pas à 
prédire le lieu du décès. Les auteurs ont expliqué ces résultats en mentionnant que 
seulement neuf personnes sur 67 n'avaient pas de médecin de famille et que tous ces 
patients étaient décédés à l'hôpital. 
D'autre part, il semble que les personnes décédées à domicile reçoivent plus de visites 
des services de soutien à domicile que les personnes décédées à l'hôpital (Tang 2002, 
Dunphy & Amesbury, 1990). Dans son étude, Tang (2002) a remarqué que les 
personnes décédées à l'hôpital avaient été réadmises plus souvent à l'hôpital et avaient 
eu une durée de séjour plus longue que les personnes décédées à domicile. Grande et al. 
(1998) croient qu'il est possible que ce soit les services de soutien à domicile comme tel 
qui facilite la mort à domicile plutôt que les caractéristiques des personnes référées. Ces 
auteurs pensent que les services de soutien à domicile rattachés à un service à l'interne 
tel que celui offert par les centres de soins palliatifs, favorisent l'admission des 
personnes. En effet, les personnes qui avaient reçu des services de soutien à domicile 
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rattachés à un service à l'interne, avaient moins tendance à mourir à domicile que celles 
ayant bénéficié d'un service de soutien à domicile non-rattaché à un service à l'interne. 
Les résultats de l'étude de Axelsson et Christensen (1996) semblent aussi indiquer que la 
structure de l'organisation des services du système de santé a un impact sur le lieu du 
décès. Ces chercheurs ont remarqué que la proportion de personnes décédées à l'hôpital 
était significativement supérieure dans les districts où les centres de soins de santé 
primaire n'étaient pas attachés à un centre de soins de longue durée (66 %) 
comparativement à ceux où les soins de santé primaire étaient attachés à un centre de 
soins de longue durée (42 %). De plus, la proportion des personnes décédées dans un 
centre de soins de longue durée était moindre dans les districts possédant des centres de 
soins de santé primaires non-attachés à un centre de soins de longue durée (20%) 
comparativement à celle des districts ayant des centres de soins de santé primaire 
attachés à un centre de soins de longue durée (43 %). 
Ainsi, il possible de croire que la présence d'un lien entre différents types d'installations 
de soins de santé facilite les transferts de l'un à l'autre. Toutefois, aucune des études ci-
dessus n'a été menée au Québec et par conséquent, on ignore si des résultats similaires 
pourraient être observés. En outre, ces résultats n'expliquent pas de quelle manière le 
lien entre deux types d'installations de soins de santé influence le choix du lieu du décès. 
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La préférence du lieu du décès 
La préférence du lieu du décès est, sans contredit, la variable qui se rapproche le plus du 
processus décisionnel. L'investigatrice a conceptualisé la préférence comme étant 
l'alternative privilégiée et retenue par la personne ou ses aidants parmi celles perçues 
comme étant disponibles, à un moment donné. La préférence du lieu du décès précède 
la décision dans leprocessus décisionnel complexe qui peut évoluer dans temps. 
Certaines études semblent indiquer que la préférence pour un lieu du décès exerce une 
influence sur le processus décisionnel, particulièrement dans le choix du domicile 
comme lieu du décès. Karlsen et Addington-Hall (1998) ont mené une étude 
rétrospective et quantitative qui avait pour objectif d'identifier ce qui distinguait les 
personnes atteintes de cancer qui décédaient à domicile de celles qui décédaient ailleurs. 
Soixante-treize pour cents (59/81) des personnes atteintes de cancer désiraient mourir à 
domicile et 58 % (34/59) ont réalisé leur vœu. Les personnes décédées à domicile 
étaient deux fois et demie plus nombreuses à avoir exprimé une préférence pour un lieu 
du décès comparativement aux personnes décédées ailleurs. Toutes les personnes 
décédées à domicile étaient mortes à l'endroit de leur choix. Les auteurs ont avancé 
l'hypothèse que l'expression du désir contribuait peut-être à la mobilisation des 
ressources communautaires. Par contre, sur les 46 personnes ayant une préférence pour 
un endroit autre que le domicile comme lieu du décès, seulement 35 % (16/46) des 
personnes atteintes de cancer sont décédées à l'endroit de leur choix. 
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Cantwell et al. (2000) ont obtenu des résultats similaires à Karlson et Addincton-Hall 
(1998). Ils ont conduit une étude prospective et quantitative qui avait pour but 
d'identifier chez un groupe de personnes atteintes d'un cancer avancé et souhaitant 
mourir à domicile, les facteurs de réussite d'une mort à domicile. Ils ont trouvé que la 
préférence d'une mort à domicile était associée à la mort à domicile et qu'elle était la 
variable qui la prédisait le plus. En fait, les personnes qui désiraient mourir à domicile 
étaient 5.47 fois plus portées à mourir à domicile. Dans cette étude, 66 % des personnes 
qui souhaitaient mourir à domicile sont mortes à l'endroit de leur choix et 80 % des 
personnes qui ne voulaient pas mourir à la maison, sont décédées dans une installation 
de soins de santé. 
L'une des principales limites des deux recherches ci-dessus est que le lieu du décès a été 
divisé en deux catégories soient le « domicile» et « ailleurs/en installation ». Il est donc 
impossible de savoir si les personnes atteintes de cancer qui voulaient mourir à un 
endroit spécifique, autre que le domicile, sont mortes à l'endroit de leur choix. Il faut 
également souligner une autre limite de l'étude Cantwell et al. (2000). En effet les 
auteurs ont considéré que la personne désirait mourir à domicile seulement si l'aidant 
principal était en accord avec la personne atteinte de cancer. Les auteurs ont considéré 
que l'accord entre la personne en phase terminale et l'aidant principal était plus 
important que leur réponse individuelle. Ils ont remarqué que, lors d'un désaccord, les 
personnes avaient moins tendance à mourir à domicile. Toutefois, les auteurs n'ont pas 
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spécifié de quelle manière les désaccords entre les personnes atteintes de cancer et les 
aidants principaux influençaient le choix du lieu du décès. 
L'étude de Fainsinger et al. (2000) a mis en évidence l'importance de la préférence du 
domicile comme milieu de soins dans la prise de décision entourant le retour à domicile. 
Ils ont mené une étude prospective et quantitative auprès de 100 personnes atteintes d'un 
cancer terminal, suivies à un moment donné par l'équipe de l'unité de soins palliatifs du 
Royal Alexandra Hospital et qui n'avaient plus besoin de soins tertiaires. Le but de cette 
étude était d'identifier les facteurs qui avaient aidé ou nuit au retour à domicile. Ils ont 
trouvé que 69 % des personnes souhaitaient retourner à domicile, et que parmi celles-ci, 
85 % avaient atteint leur objectif. D'ailleurs, toutes les personnes retournées à la maison 
avaient vu leur préférence respectée. Par contre, 17 % des personnes transférées dans un 
centre de soins palliatifs auraient aimé retourner à domicile et recevoir des services de 
soutien à domicile. La préférence au regard du milieu de soins a été respectée pour 70 
% des personnes atteintes de cancer, alors que la préférence des aidants a été respectée à 
90 %. Cette étude comporte deux limites. Premièrement, on ignore si les personnes qui 
sont retournées à domicile sont bel et bien décédées à domicile. Deuxièmement, le 
choix du milieu de soins était limité au domicile et au centre de soins palliatifs, alors 
qu'il existait d'autres milieux de soins où les personnes atteintes de cancer auraient peut-
être aimé décéder. 
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Coulton (1990) a fait un constat important en lien avec la préférence du lieu du décès. 
Elle a remarqué que la plupart des recherches sur la préférence du lieu du décès ne 
tiennent pas compte des suppositions à la base de la préférence des personnes. Or, 
certains résultats de recherches suggèrent que les personnes atteintes de cancer arrêtent 
leur préférence sur un lieu du décès après avoir évalué le contexte dans lequel elles se 
trouvent. 
L'étude exploratrice et qualitative de Tang (2003a) avait pour buts: 1) d'explorer les 
préférences du lieu du décès de personnes atteintes d'un cancer tenninal, 2) d'identifier 
les raisons des ces préférences et 3) d'examiner l'importance que les personnes atteintes 
de cancer accordaient au respect de leur préférence du lieu du décès. L'auteure a trouvé 
que les personnes en phase tenninale prenaient plusieurs éléments en considération 
avant d'arrêter leur préférence sur un lieu du décès dont leur qualité de vie, la 
disponibilité et l'habileté de leurs aidants familiaux, leur souci d'être un fardeau pour les 
autres, leurs relations de longue date avec les intervenants de la santé et la qualité des 
SOIns. 
L'étude rétrospective et quantitative de Bruera et al. (1990) illustre l'importance de 
l'état de santé des personnes au moment où on les interroge sur leur préférence du lieu 
du décès. L'objectif de la recherche était d'évaluer les caractéristiques démographiques 
et sociales des personnes admises sur l'unité de soins palliatifs du Edmonton General 
Ho,spital afin de détenniner si elles auraient pu être soignées à domicile. Il importe de 
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souligner ici, que les personnes interrogées ne pouvaient être admises sur l'unité que si 
elles présentaient des symptômes complexes qui ne pouvaient être contrôlés par d'autres 
professionnels que ceux de l'unité. Les chercheurs ont demandé à 125 personnes de 
l'unité de soins palliatifs si elles préiëraient mourir à domicile. Cent douze personnes 
sur 125, soit 90 %, ont répondu qu'elles ne voulaient pas mourir à domicile. L'une des 
limites de cette étude est que les chercheurs ont documenté la préférence du lieu du 
décès des personnes avant qu'elles soient admises sur l'unité de soins palliatifs; les 
symptômes n'étaient pas encore soulagés adéquatement. Par contre, même après un 
contrôle adéquat des symptômes, l'équipe de soins palliatifs ont évalué que 82 % 
(139/169) des personnes admises sur l'unité de soins palliatifs avaient un faible potentiel 
de retour à domicile. 
Martineau, Blondeau, et Godin (2000) ont mené une étude quasi-expérimentale dont le 
but était de détenniner si la présence ou l'absence de la douleur influençait le choix du 
lieu du décès. Les résultats ont montré que la majorité des répondants confrontés à la 
douleur préféraient l'hôpital au domicile, alors qu'en absence de douleur, les sujets 
présentaient des valeurs qui tendaient vers la neutralité indiquant ainsi une certaine 
indécision entre l'hôpital et la maison. Suite à l'analyse qualitative des commentaires 
inscrits par les répondants sur les questionnaires, les auteurs ont fonnulé plusieurs 
hypothèses pour expliquer leurs résultats. Ils ont suggéré que la peur de la solitude, 
l'absence de réseau de soutien, le souci de ne pas imposer de fardeau aux aidants, la 
croyance des répondants que la douleur augmente le fardeau des aidants et que 
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l'anticipation d'une souffrance physique souvent associée au cancer, peuvent inciter les 
personnes à vouloir mourir à l 'hôpital. De plus, ils ont mentionné que l'hôpital était 
perçu comme un milieu de soins plus sécurisant et adapté que le domicile, car la 
structure de l 'hôpital laissait présager que les répondants auraient plus facilement accès 
sur place à toutes les ressources nécessaires pour enrayer la douleur persistante. Les 
principales limites de cette études sont qu'elle n'a pas été faite auprès d'une population 
de personnes atteintes de cancer et que les répondants étaient placés dans des situations 
fictives et non réelles. Il est possible de croire qu'advenant une situation réelle, leurs 
préférences auraient peut-être été différentes. En outre, le choix du lieu du décès était 
limité au domicile ou à l'hôpital. 
Fried, van Doom, O'Leary, Tinettit, et Drickamer (1999) ont conduit une recherche qui 
avait pour objectif de déterminer les préférences du milieu de soins au cours de phase 
terminale et les raisons de ces préférences. L'étude avait à la fois un volet quantitatif et 
qualitatif. Les résultats ont mis en évidence que la perception qu'ont les personnes de 
leur pronostic peut affecter leur préférence au regard du milieu de soins. En effet, 40 % 
(99/246) personnes ont changé de milieu de soins préféré lorsque le pronostic passait 
d'une guérison probable à une guérison improbable. Le volet qualitatif de l'étude a 
apporté quelques explications sur les changements de préférences. Parmi les 29 
personnes interrogées, six personnes avaient des préférences qui variaient selon que la 
guérison était probable ou improbable. Trois des personnes qui préféraient le domicile 
en cas de phase terminale, mais l'hôpital en d'autres circonstances, ont parlé de 
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l'importance d'avoir leur famille autour d'eux. Trois des personnes qui privilégiaient 
l 'hôpital en cas de phase tenninale, mais dans le cas contraire le domicile, étaient 
préoccupées par la capacité de leur famille à prendre soin d'elles advenant qu'elles 
soient mourantes. Elles croyaient que dans une situation tenninale, elles auraient besoin 
de soins médicaux et infinniers de l 'hôpital. Les personnes qui désiraient mourir dans 
un centre de soins de longue durée avaient des préoccupations similaires quoiqu'elles 
étaient surtout centrées sur le fardeau des aidants familiaux et leurs besoins à long-
tenne, plutôt que sur les épisodes de soins aigus. Cependant, il importe de souligner que 
cette étude présente plusieurs limites. Premièrement, elle a été conduite auprès de 
personnes ayant des problématiques de santé chroniques qui n'incluaient pas le cancer. 
Deuxièmement, les répondants étaient placés dans des situations fictives. Finalement, 
dans le volet quantitatif, le choix de la préférence du milieu de soins était limité au 
domicile ou à l'hôpital. 
L'étude qualitative de Brown, Davis et Martens (1990) est l'une des rares illustrant les 
raisons pour lesquelles les familles qui, au départ étaient en faveur des soins à domicile, 
peuvent en venir à opter finalement pour l 'hôpital. Le but de l'étude qualitative était de 
détenniner quel était le milieu de soins préféré par les personnes en phase terminale d'un 
cancer avancé et celui de leurs aidants et les raisons de leurs préférences. Ils ont 
également regardé quels étaient les éléments qui aidaient ou nuisaient au choix d'un 
milieu de soins. Huit familles, soient 24 personnes, ont participé à la recherche. Les 
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personnes atteintes de cancer avaient toutes évalué leur état de santé comme étant bon au 
moment de l'entrevue quoique ayant quelques problèmes de fatigue et d'appétit. Les 
chercheurs ont remarqué que le fait de discuter des raisons qui pourraient amener les 
familles à choisir l'hôpital comme milieu de soins, avait éveillé une variété d'émotions 
telles que la culpabilité, l'anxiété et la peur. Ils ont expliqué que ces émotions étaient 
compréhensibles, puisque la décision de choisir l'hôpital était associée à une perte de 
contrôle. Deux dimensions du contrôle étaient fréquemment mentionnées: le contrôle 
des symptômes de la personne atteinte de cancer et celui lié aux habiletés des aidants 
familiaux à prodiguer les soins. Pour ces familles, les soins hospitaliers étaient la seule 
option possible lorsque la personne atteinte de cancer était perçue comme étant « trop 
malade» pour demeurer à domicile. Pour elles, être « trop malade» signifiait la perte de 
la mobilité, l'incapacité de la personne de se rendre à la toilette et à un contrôle 
inadéquat de la douleur. Les aidants familiaux avaient le sentiment de ne plus avoir le 
contrôle surtout lorsqu'ils avaient le sentiment de ne pas avoir les connaissances ou les 
habiletés nécessaires pour prendre soin de la personne atteinte de cancer. Les aidants 
ont clairement exprimé leurs préoccupations quant à la qualité des soins qu'ils 
procuraient à la personne atteinte de cancer, les évaluant de qualité moindre que ceux 
offerts en milieu hospitalier. La fatigue des aidants familiaux était un facteur 
additionnel contribuant au sentiment de perte de contrôle. L'hospitalisation devenait 
alors un moyen de reprendre le contrôle de la situation en leur donnant l'assurance que 
la personne atteinte de cancer recevrait des soins de qualité tout en les libérant de la 
responsabilité de répondre à tous ses besoins. 
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L'une des principales critiques pouvant être faite sur les recherches portant sur la 
préférence du lieu du décès, est que les chercheurs ne tiennent pas compte de 
l'évaluation du contexte sur lequel les répondants se basent pour arrêter leur préférence 
du lieu du décès. Dans son étude, Tang (2003a) a demandé aux participants: « Si tout 
était possible, où souhaiteriez-vous mourir? On peut alors penser que la préférence du 
lieu du décès des personnes interrogées est celle qui se situe dans un contexte idéal. 
Toutefois, lorsqu'elle présente ses résultats, Tang (2003) mentionne que le manque de 
disponibilité et d'habiletés des aidants ainsi que le fardeau associé aux soins ont motivé 
plusieurs personnes à choisir un autre lieu du décès que le domicile. L'investigatrice se 
questionne. Si on avait demandé la préférence du lieu du décès à ces mêmes personnes, 
en leur donnant l'assurance que des personnes habiletées à prendre soin d'elles seraient 
disponibles et qu'elles ne seraient pas un fardeau pour leurs aidants peu importe le 
milieu de soins choisi, leur préférence du lieu du décès aurait-elle été la même? 
L'investigatrice fait une distinction entre la préférence du lieu du décès advenant que les 
personnes se situent dans un contexte idéal versus la préférence du lieu du décès où les 
personnes prennent en compte le contexte réel dans lequel elles évoluent. Cette 
distinction ne semble pas avoir été faite dans aucune des recherches présentées ci-
dessus. 
Un autre élément important à prendre en considération, lors de l'évaluation de la 
préférence du lieu décès, est le moment où cette dernière est documentée. En effet, 
Hinton (1994), dans son étude descriptive, prospective et quantitative, a demandé à 77 
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personnes cancéreuses et leur famille, référées au St Christopher 's Hospice Home Care 
Service : « À quel endroit, considérant votre état actuel, souhaiteriez-vous être? ». Les 
sujets de cette recherche ont été rencontrés à chaque semaine jusqu'au décès de la 
personne. Au début, tous voulaient être à la maison. À la fin, seulement 54 % des 
personnes cancéreuses et 45 % des proches souhaitaient toujours le maintien à domicile. 
Un dernier constat est que les chercheurs négligent souvent de faire la distinction entre 
la préférence du milieu de soins des personnes en phase terminale et la préférence du 
lieu du décès. Hinton (1994) a remarqué que les aidants familiaux considéraient la 
phase terminale comme étant distincte de la mort. La majorité préférait que la phase 
terminale se déroule au domicile mais que la mort ait lieu dans un centre de soins 
palliatifs ou à l'hôpital. Il est donc pertinent de se demander si les personnes mourantes 
et les aidants font aussi une distinction entre leur préférence quant au lieu de la phase 
terminale versus celle du lieu de leur décès. 
Les résultats de certaines études et les réflexions sur la préférence du lieu du décès nous 
invitent à être prudent lorsqu'on affirme que la majorité des gens souhaitent mourir à 
domicile. Peut-être que dans un monde idéal, la majorité des personnes souhaiteraient 
mourir à domicile mais que dans le contexte actuel qui prévaut au Québec, ce n'est pas 
le cas. 
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Le processus décisionnel 
Un processus est un ensemble de phénomènes, conçus comme actifs et organisés dans le 
temps; une suite ordonnée d'opérations aboutissant à un résultat (Le Petit robert, 1997). 
Le processus décisionnel est donc l'ensemble des opérations qui permettent à l'individu 
de décider. Décider, c'est l'action de choisir parmi les alternatives possibles, alors que 
les décisions sont les résultats du processus décisionnel: les alternatives choisies. 
Le processus décisionnel selon Matteson et Hawkins (1990) 
Matteson et Hawkins (1990), dans leur étude sur le processus décisionnel, ont identifié 
les antécédents et les conséquences d'une décision. Les antécédents sont les événements 
ou les incidents qui surviennent avant la prise de décision. Il peut s'agir: 1) d'une 
question qui cause des doutes ou de l'incertitude, 2) d'un débat ou d'une controverse, 3) 
de la prise de conscience de plusieurs alternatives, 4) du rassemblement d'informations 
sur les différentes alternatives, 5) de l'examen ou de l'évaluation de la faisabilité des 
alternatives et 6) de l'évaluation des risques et des conséquences possibles. Alors que 
les trois premiers peuvent être considérés comme des contextes créant la nécessité d'une 
prise de décision, les trois autres antécédents sont souvent envisagés dans les écrits 
comme des étapes ultérieures du processus décisionnel. D'autre part, les conséquences 
sont les événements ou les incidents qui résultent de la prise de décision. Selon ces 
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auteurs, il peut y aVOIr: 1) un effet stabilisateur se manifestant par exemple par la 
disparition des doutes, de l'incertitude ou par la clôture du débat, 2) un engagement 
envers une action qui pourra soit être actualisée, retardée ou remise en question et 3) une 
prise en considération des décisions subséquentes. Cette analyse du processus 
décisionnel diffère de la majorité des écrits qui présentent généralement le processus 
décisionnel comme un série d'étapes aboutissant à la décision. 
Le processus décisionnel selon Miller (1978) 
Miller (1978) a développé un modèle du processus décisionnel à partir d'une étude 
conduite auprès d'un groupe de femmes ayant recours à la ligature des trompes comme 
moyen de contraception. Un aspect intéressant de ce modèle est qu'il est dynamique, 
c'est-à-dire qu'il reconnaît qu'une décision peut se modifier dans le temps. Le modèle 
comprend trois phases soient celles de la pré-décision, de la décision et de la post-
décision dans lesquelles la personne a plusieurs tâches à accomplir. 
La principale tâche de la phase de la pré-décision est la planification. Celle-ci 
s'accomplit lorsque la personne se projette dans le future où elle aura à prendre une 
décision. Par exemple, une personne bien portante peut se projeter dans une situation de 
phase terminale et mettre par écrit ses dernières volontés. La deuxième phase est celle 
de la décision et comporte quatre tâches. La première est la reconnaissance qu'une 
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situation est conflictuelle. Elle est suivie de la délibération. Il s'agit d'évaluer les 
différentes alternatives et de peser les pours et les contres. La troisième tâche est 
l'engagement. La personne s'engage à actualiser sa décision. Cette phase se termine 
par l'action où la personne actualise sa décision. La post-décision constitue la dernière 
phase du processus. La personne a pour tâche de s'adapter aux conséquences de sa 
décision. 
Le modèle des étapes du processus décisionnel selon Janis et Mann (1977) 
Janis et Mann (1977) ont tenté d'expliquer le processus décisionnel à l'aide du «Model 
of the stages of decision making» qui décrit les étapes du processus décisionnel. Ce 
dernier comprend cinq étapes: 1) l'évaluation de ce qui est remis en question, 2) le 
survol des alternatives, 3) l'évaluation des alternatives retenues, 4) la délibération sur les 
implications de l'engagement et 5) l'adhérence à la décision malgré les réactions 
négatives. 
À l'étape première, le décideur est exposé à de l'information qui laisse entrevoir une 
menace ou une opportunité qui remet en question l'action en cours. L'étape deux est 
celle où le décideur survole les différentes alternatives possibles. La troisième étape se 
distingue par l'évaluation approfondie des alternatives retenues à l'étape deux. La 
personne délibère sur les avantages et les désavantages de chaque alternative jusqu'à ce 
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qu'elle soit suffisamment confiante de sélectionner la meilleure alternative. À l'étape 
quatre, la personne commence à délibérer sur l'implantation et la communication de ses 
intentions à d'autres. Elle travaille à élaborer des tactiques sociales et des plans de 
contingence qui assureront le succès de sa nouvelle décision. L'étape cinq est celle où la 
personne maintient sa décision, peu importe les réactions négatives. La personne reste à 
cette étape tant qu'elle ne rencontrera pas d'éléments assez puissants pour provoquer 
chez elle une insatisfaction au regard de l'action en cours. 
Ces modèles sont fort intéressants pour aider à mieux conceptualiser un choix en terme 
de processus décisionnel. Toutefois, ils ne sont pas spécifiques au choix du lieu du 
décès et propose une conceptualisation du processus décisionnel d'un point de vue 
individuel. Ces modèles n'ont pas été retenus car cette recherche désire aller explorer le 
processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès des personnes décédées du 
cancer du poumon, en tenant compte des relations d'influence entre cette dernière, ses 
aidants et les intervenants de la santé et des éléments du contexte dans lequel ils se 
trouvent. La théorisation ancrée a donc été retenu afin d'aller explorer, d'une manière 
plus globale, le processus décisionnel complexe à la base du choix du lieu du décès. 
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La contribution de l'étude à l'avancement des soins infirmiers palliatifs, selon le modèle 
conceptuel de Mc Gill 
L'investigatrice est grandement influencée par le modèle McGill dans sa façon de 
concevoir les soins infirmiers palliatifs et la contribution de cette étude à l'avancement 
de la discipline infirmière. Voici une synthèse des quatre grands concepts du 
métaparadigme infirmier soient: la santé, la personne, l'environnement et le soin tels 
que conceptualisés par le modèle conceptuel de McGi11. 
Allen (citée dans Malo et al., 1998) a affirmé que la santé était une façon de vivre, 
d'être, de croître et de devenir. Dans le modèle conceptuel de McGill, la santé est un 
processus dynamique et multidimensionnel qui englobe plusieurs processus dont celui 
de l'adaptation et du développement. Ces deux processus permettent aux individus et 
aux familles de fonctionner à ce qu'ils perçoivent être leur capacité maximale. 
L'adaptation fait référence aux efforts mis de l'avant pour gérer certaines situations 
problématiques telle la phase terminale d'un cancer du poumon. Le développement est 
orienté vers l'atteinte des buts de la vie et ce processus demeure présent au cours de la 
phase terminale d'un cancer du poumon. Par exemple, la personne en phase terminale 
d'un cancer du poumon peut avoir pour but de mourir à domicile. Le développement 
implique les actions de reconnaissance, de mobilisation et de régulation du potentiel et 
des ressources des individus, des familles et de la société. L'adaptation et le 
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développement sont deux dimensions de la santé qui sont apprises dans le contexte 
familial (Gottlieb & Rowat, 1987; Kravitz & Frey, 1989 ; Malo et al., 1998). 
C'est d'ailleurs pour cette raison que le modèle conceptuel de McGill considère que 
l'unité d'intervention des soins infirmiers est la famille. Ceci ne veut pas dire que 
l'individu n'est pas considéré mais plutôt que l'infirmière perçoit l'individu au travers 
du filtre de la famille, c'est-à-dire qu'elle reconnaît l'influence de la famille sur 
l'individu de même que l'influence de l'individu sur la famille et qu'elle tient compte de 
ces influences lors de l'analyse des problématiques de santé dont l'expérience d'un 
cancer du poumon terminal. La personne (individu/famille) de ce modèle est 
considérée comme active et capable de résoudre les problèmes; elle a la capacité 
d'apprendre de nouvelles manières de s'adapter aux situations et aux événements. Ses 
comportements sont orientés vers l'atteinte d'un but, ce qui veut dire que la personne 
(individu/famille) agit parce qu'elle a des objectifs et accorde des significations à ses 
expériences de santé. La personne (individu/famille) collabore avec l'infirmière afin de 
travailler sur un but commun d'une vie plus en santé, même en présence d'un cancer 
terminal (Gottlieb & Rowat, 1987 ; Kravitz & Frey, 1989 ; Malo et al., 1998). 
L'environnement est le contexte social dans lequel la santé et les façons de vivre la 
santé sont apprises. Bien que la famille soit considérée comme étant le premier contexte 
dans lequel s'apprend la santé, cet apprentissage peut aussi se faire dans d'autres 
endroits tels que les hôpitaux, les centres de soins de longue durée, à l'école, au travail, 
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etc. La personne (individu/famille) est perçue en interaction constante avec son 
environnement: l'un et l'autre s'influençant mutuellement. C'est de ces interactions que 
résultent les apprentissages de la santé (Gottlieb & Rowat, 1987; Kravitz & Frey, 1989; 
Malo et al., 1998). 
Le but premier du soin est la promotion de la santé qui consiste à engager la personne 
(individu/famille) dans un processus d'apprentissage et d'acquisition de façons plus 
saines de vivre sa santé, et ce, même dans un contexte de soins palliatifs. L'infirmière 
structure l'expérience d'apprentissage de manière à tenir compte des besoins, des buts, 
des styles de résolution de problème, du potentiel et des ressources de la personne 
(individu/famille). Elle crée ou manipule l'environnement de manière à favoriser la 
participation active de la personne (individu/famille). L'infirmière aide la personne 
(individu/famille) à apprendre de nouvelles façons de composer avec la situation et à 
apprendre des façons plus saines de fonctionner. La relation infirmière-client est 
caractérisée par la négociation, la collaboration et la coordination (Gottlieb & Rowat, 
1987; Kravitz & Frey, 1989; Malo et al., 1998). 
L'investigatrice croit que cette étude permettra d'identifier certaines dynamiques et 
éléments importants à évaluer avant la mise en application d'interventions infirmières 
dont le but sera de permettre aux personnes (individus/familles) qui vivent l'expérience 
de la phase terminale du cancer du poumon, de faire les apprentissages nécessaires à une 
prise de décision éclairée quant au choix du lieu du décès. 
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Les études actuelles sont loin de capturer l'essentiel des éléments qui conduisent une 
personne à mourir à un endroit plutôt qu'un autre. La majorité des recherches se sont 
limitées à l'étude des facteurs associés ou qui prédisent le lieu de la mort. Peu d'entre-
elles ont regardé de façon qualitative le choix du lieu du décès en tant que processus 
décisionnel. L'investigatrice croit que l'étude du processus décisionnel qui sous-tend le 
choix du lieu du décès, à l'aide de la théorisation ancrée, permettra de mieux 
comprendre ce processus fort complexe. Les résultats de cette étude contribueront non 
seulement à l'avancement de la profession infirmière mais peut-être, seront-ils utiles au 
développement futur des services de santé offerts aux clientèles atteintes de cancer en 
phase terminale. 
CHAPITRE 3 
L'APPROCHE MÉTHODOLOGIQUE 
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Ce troisième chapitre présente les aspects méthodologiques de la recherche tels que le 
devis de la recherche incluant les assises philosophiques, la théorisation ancrée et le 
procédé d'échantillonnage, le milieu de l'étude et l'échantillon, le déroulement de la 
collecte des données, l'analyse et l'interprétation des données et les critères de rigueur 
scientifique. Le chapitre se termine par une brève discussion sur les considérations 
éthiques. 
Le devis de la recherche 
Les aSSIses philosophiques et méthodologiques de la théorisation ancrée ont servI 
d'éléments structuraux à l'approche qualitative utilisée dans cette étude. 
Les assises philosophiques 
Selon Strauss et Corbin (1998), la théorisation ancrée a été fortement influencée par les 
écrits sur le pragmatisme et l'interactionnisme symbolique. Ces mêmes auteurs ont 
contribué au développement de l'approche en faisant ressortir les éléments suivants: le 
besoin d'aller sur le terrain pour découvrir ce qui se passe vraiment; la pertinence de la 
théorie enracinée dans les données recueillies pour le développement d'une discipline et 
en tant que base à l'action sociale; la complexité et la variabilité des phénomènes et de 
l'action humaine; une sensibilité à la nature évolutive et expansive des événements et 
une prise de conscience des interrelations entre les conditions ( structure), l'action 
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(processus) et les conséquences; la croyance que les personnes jouent un rôle actif en 
réponse aux situations problématiques, que les personnes agissent selon les 
significations et que la compréhension de la signification est définie et redéfinie à travers 
les interactions. L'influence du pragmatisme américain se situerait, selon Laperrière 
(1997), surtout au niveau de l'importance que Glaser et Strauss accordent à la nécessité 
d'enraciner la théorie dans la réalité et à l'observation in situ pour la compréhension des 
phénomènes. L'influence de l'interactionnisme symbolique est particulièrement 
apparente au niveau du modèle paradigmatique proposé par Strauss et Corbin (1998) 
pour explorer les processus. Ce mouvement philosophique situe les actions/interactions 
dans un contexte ou une structure, cette dernière composée de plusieurs conditions. Les 
conditions peuvent être considérées comme étant les représentations symboliques à la 
base des actions/intéractions telles que décrites par l'interactionnisme symbolique. 
Charmaz (2000) présente une conceptualisation constructiviste de la théorisation ancrée. 
L'auteur argumente que les stratégies de la théorisation ancrée n'ont pas besoin d'être 
rigides ou prescriptives, qu'elles peuvent se centrer davantage sur la signification plutôt 
que de se limiter à une compréhension interprétative et que l'on peut utiliser les 
stratégies de la théorisation ancrée sans prendre la position positiviste. Le chercheur qui 
adopte la théorisation ancrée constructivIste reconnaît la création mutuelle de la 
connaissance par l'observateur et la personne observée. L'objectif de l'interaction entre 
le chercheur et les sujets de la recherche est la compréhension interprétative de la 
signification des sujets (Charmaz, 2000). Dans le cadre de cette étude, l'investigatrice 
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reconnaît que l'esquisse théorique du processus décisionnel qui sous-tend le choix du 
lieu du décès résulte d'une compréhension interprétative des significations que les 
participants de l'étude ont donné au phénomène exploré avec eux. L'esquisse théorique 
du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès est donc le fruit d'une 
création mutuelle de l'investigatrice et des aidants ayant participés à l'étude. 
La théorisation ancrée 
La théorisation ancrée est une approche méthodologique qualitative. Ce type de 
recherche produit des résultats qui sont obtenus par une analyse interprétative des 
données contrairement aux recherches quantitatives qui utilisent des statistiques. La 
théorisation ancrée est pertinente pour obtenir des détails au sujet de processus qui sont 
difficiles à comprendre par le biais des méthodes plus conventionnelles. C'est 
exactement le cas de la présente étude où jusqu'à présent les recherches traditionnelles 
n'ont pas réussi à capturer les détails du processus décisionnel qui sous-tend le choix du 
lieu du décès. Le but de cette étude est de décrire et expliquer ce phénomène. 
L'approche de la théorisation ancrée est congruente avec ce dernier, de par l'importance 
qu'elle accorde à la notion de « processus ». 
Bien que le but principal de la théorisation ancrée soit de générer une théorie qUI 
explique le phénomène, Strauss et Corbin (1998) reconnaissent que l'approche peut être 
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utilisée pour décrire, catégoriser et classifier. D'ailleurs, pour Paillé (1994), théoriser ne 
signifie pas viser la production d'une grande théorie explicative mais peut consister à 
dégager le sens d'un événement et à renouveler la compréhension d'un phénomène en le 
mettant différemment en lumière. Il ajoute que la théorisation est beaucoup plus un 
processus qu'un résultat. Cette étude, compte tenu de ses ressources limitées, a pour 
objectif d'amorcer l'ébauche d'une théorie par l'identification, la description, la 
catégorisation et la mise en relation des principaux concepts qui constituent le processus 
décisionnel qui sous-tend le choix du lieu de décès, selon la perspective des aidants 
familiaux. 
Le procédé d'échantillonnage. Selon Pires (1997), le mot «échantillon» 
désigne le résultat d'une démarche visant à prélever une partie d'un tout bien déterminé; 
il désigne le résultat de n'importe quelle opération visant à constituer le corpus 
empirique d'une recherche. Il croit que la distinction probaliliste/non probabiliste, bien 
que pertinente pour les données quantitatives, ne l'est pas pour les données qualitatives. 
Dans les devis quantitatifs, on veut que l'échantillon soit représentatif d'une population 
alors que dans la théorisation ancrée, on cherche à obtenir la meilleure représentativité 
des concepts de la théorie en évolution. Ce que les chercheurs scrutent, ce sont les 
événements ou les incidents qui expliquent les phénomènes. Ce qui importe ce n'est pas 
tant le nombre de sites, d'entrevues, de documents ou d'observations analysés mais 
l'assurance que les phénomènes observés y sont bien représentés dans toutes leurs 
variations. 
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Le procédé utilisé par la théorisation ancrée, pour s'assurer la représentativité des 
concepts, s'appelle l'échantillonnage théorique (Strauss & Corbin, 1998). Il consiste à 
rassembler les données en se guidant sur les concepts qui émergent de la théorie en 
évolution. Il s'agit d'aller explorer les sites, les personnes et les événements qui vont 
maximiser les opportunités de découvrir les variations entre les concepts et densifier les 
catégories en terme de leurs propriétés et de leurs dimensions. Par exemple, au cours de 
l'analyse du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès, le concept de 
« milieu de soins» a émergé comme étant un concept très important à explorer pour une 
meilleure compréhension du phénomène étudié. L'analyse de chaque élément des 
verbatim qui faisait référence au concept de « milieu de soins» a permis de mettre en 
lumière les catégories « changement de milieu de soins» versus « maintien du milieu de 
soins» et « hôpital» versus « domicile ». 
Le procédé d'échantillonnage théorique est un processus qui évolue dans le temps. Il 
suit la logique des trois types de codage soient: le codage ouvert, axial et sélectif. Ceci 
sera présenté plus en détail dans la section sur l'analyse des données. Pour l'instant, ce 
qui importe, c'est de retenir que l'échantillonnage théorique devient de plus en plus 
spécifique au fur et à mesure que la recherche progresse. 
Par ailleurs, au début de la recherche, l'investigateur doit prendre en considération 
plusieurs éléments dont les personnes, les groupes et les types de données à choisir pour 
l'étude. Les décisions sur le nombre de sites, d'observations ou d'entrevues dépendent 
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de l'accessibilité des ressources disponibles, des buts de la recherche, du temps et de 
l'énergie du chercheur (Strauss & Corbin, 1998). L'investigatrice, n'ayant pas pour but 
l'élaboration exhaustive d'une théorie et considérant les ressources et le temps limité 
dont elle dispose, a choisi de faire une entrevue auprès de six familles de personnes 
décédées du cancer du poumon. La prochaine section présente les détails de la collecte 
des données. 
Le milieu de l'étude et l'échantillon. Depuis avril 1996, il existe au sein des 
équipes du Soutien à domicile des quatre CL SC de Laval, un programme de soins 
palliatifs intégrés. Le suivi peut débuter dès qu'il y a détérioration de l'état général de la 
personne atteinte de cancer ou d'autres pathologies (Lai onde, Ménard, Gauthier & 
Senneville, 1997). L'accompagnement des familles s'ajuste en fonction de leurs besoins 
qui sont périodiquement réévalués. Elles peuvent recevoir jusqu'à 15 heures de soins 
par semaine. Toutefois, si la personne est dans les dix derniers jours de sa vie, la famille 
peut bénéficier d'un service d'intensification où le nombre d'heures maximum s'ajuste 
en fonction des besoins de la famille et des ressources disponibles du CLSC. Il faut 
cependant spécifier que le service d'intensification n'est actuellement disponible que 
pour les personnes atteintes de cancer. Par contre, une équipe multidisciplinaire formée 
d'infirmières, de médecins, d'auxiliaires familiales, de travailleuses sociales, 
d'ergothérapeutes, de physiothérapeutes, est disponible pour toute la clientèle (Lalonde 
et al., 1997). La disponibilité d'un médecin généraliste est néanmoins limitée et 
l'infirmière assume la fonction d'intervenant pivot dans pratiquement tous les dossiers 
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de soms palliatifs, principalement parce qu'on lui reconnaît l'expertise de 
l'accompagnement au mourant. 
Le déroulement de la collecte des données. Dans un premier temps, le projet 
d'étude a été approuvé par un comité d'approbation composé de deux professeurs de la 
Faculté des sciences infirmières de l'Université de Montréal et d'un professeur en 
sciences infirmières de l'Université de Sherbrooke. En second lieu, le projet de 
recherche fut présenté à la direction du CLSC concerné et une demande d'accès à 
l'information a été rédigée et acceptée. Par la suite, une demande a été soumise au 
Comité d'éthique de la recherche des Sciences de la santé de l'Université de Montréal 
afin d'obtenir un certificat d'éthique (voir le document à l'appendice A). Finalement, le 
projet fut présenté aux équipes des services de soutien à domicile. 
L'étude s'est déroulée auprès d'aidants familiaux de six personnes décédées du cancer 
du poumon et ayant reçu les services du programme de soutien à domicile d'un des 
CLSC de la région de Laval. Ce choix méthodologique restreint la présente recherche à 
la perception des familles ayant reçu des services de soutien à domicile alors qu'il aurait 
été intéressant d'obtenir la perception des familles n'ayant pas reçu de tels services. 
Cette décision a été prise pour des questions de faisabilité. En effet, pour avoir accès à 
l'ensemble des personnes ayant reçu ou non des services de soutien à domicile, une 
demande d'accès à l'information aurait dû être faite dans plusieurs établissements de 
santé de la région de Laval. Or, l'accès à l'information confidentielle est régi par des 
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règles strictes et les procédures associées auraient pris du temps. L'investigatrice a 
choisi de circonscrire l'échantillon de son étude à des familles ayant reçu des services de 
soutien à domicile d'un CLSC, parce qu'elle travaillait dans ce milieu et connaissaît 
mieux les mécanismes par lesquels elle pouvait avoir accès à l'information. 
L'échantillon. Considérant les ressources et le temps limité dont disposait 
l'investigatrice, celle-ci a choisi de limiter la collecte des données à une entrevue faite 
auprès de six familles de personnes décédées du cancer du poumon. Pour recruter les 
participants de l'étude, l'investigatrice a utilisé le logiciel « Intégration CLSC - Sic+». 
Une recherche a été faite pour identifier les personnes ayant un profil de l'usager 120, ce 
qui correspond aux personnes en phase terminale. Ensuite, parmi les dossiers inactivés 
depuis au moins trois mois mais pas plus d'un an, une recherche des personnes décédées 
du cancer du poumon a été effectuée à l'aide des informations contenues dans les 
dossiers. Parmi les treize aidants répondant aux principaux critères, onze ont été 
approchés pour participer à l'étude. Cinq aidants ont refusé: deux, parce qu'ils n'étaient 
pas prêts et que c'était trop difficile; deux, parce qu'ils n'avaient pas le temps et un pour 
une raison inconnue. L'investigatrice a demandé aux intervenants pivots des familles ou 
s'il était absent à un autre intervenant ayant travaillé avec les familles, de communiquer 
par téléphone avec l'aidant familial inscrit au dossier du défunt, afin de lui expliquer 
brièvement l'étude et vérifier son intérêt à participer. Si l'aidant démontrait un intérêt, il 
était informé que l'investigatrice communiquerait avec lui pour lui donner plus de 
détails. 
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Les critères d'inclusion et d'exclusion étaient les suivants: 
• Être une famille composée d' aidants familiaux qui ont accompagné la 
personne décédée du cancer du poumon il y a plus de trois mois et moins 
d'un an; 
• Être une famille composée d'un mmlmum de deux aidants familiaux 
acceptant de participer à l'étude 
• Être une famille d'origine québécoise, c'est-à-dire que le participant, ses 
parents et ses grands-parents étaient nés au Québec; 
• Être une famille dont les membres participant à l'étude étaient âgés de plus 
de 18 ans ; 
• Bien comprendre et parler le français et 
• Être une famille dont les membres participant à l'étude n'étaient pas suivis 
ou traités pour des problèmes de santé mentale. 
Cette étude a ciblé les personnes atteintes du cancer du poumon parce que ce dernier 
était le principal responsable des décès par cancer à Laval. L'investigatrice a pris soin 
de vérifier le site primaire du cancer dans les dossiers et lors des appels téléphoniques 
précédant les rencontres. Toutefois, rendu au domicile d'une des familles, elle a appris 
qu'une des personnes atteintes de cancer avait eu un cancer primaire de la parotide avec 
des métastases pulmonaires. L'investigatrice a procédé malgré tout à l'entrevue par 
respect du besoin des aidants d'échanger sur leur expérience. Par la suite, l'analyse du 
verbatim a montré que la personne atteinte de cancer était décédée suite aux 
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complications occasionnées par les métastases pulmonaires et que l'évolution de la 
maladie en fin de vie avait été similaire aux autres familles. L'investigatrice a donc 
conservé le verbatim pour les fins de l'analyse. Plus de détails sont donnés dans la 
présentation des familles, au chapitre suivant. 
Le mInImum de trois mois a été retenu pour permettre aux aidants familiaux de 
cheminer dans leur deuil et le maximum d'un an pour s'assurer que les événements 
entourant la prise de décision du lieu du décès étaient encore frais à leur mémoire. 
L'investigatrice avait fixé le nombre minimum à deux aidants familiaux afin d'obtenir 
une certaine perspective familiale. Cette décision avait été prise parce que la majorité 
des recherches sur le lieu du décès adopte une perspective individuelle. Or, dans la 
pratique, on sait très bien que la décision du lieu du décès est rarement une décision 
individuelle mais plutôt une décision prise en collaboration par plusieurs personnes 
telles que la personne mourante, les membres de la famille et les intervenants de la santé. 
De plus, l'investigatrice croyait que des entrevues familiales permettraient de capturer 
certains éléments de la dynamique familiale qui étaient susceptibles d'avoir exercé une 
influence sur le processus décisionnel, ce qui n'avait presque pas été regardé dans les 
recherches. Dans les faits, l'investigatrice a accepté de rencontrer deux aidants qui 
étaient seuls. L'une des participantes avait été l'aidante principale d'une personne 
atteinte d'un cancer terminal et cette dernière vivait des relations tendues avec les autres 
membres de la famille. L'autre personne rencontrée seule avait invité le fils de sa 
conjointe à participer à la rencontre mais ce dernier a décliné l'offre. Puisque que le 
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nombre de participants potentiels répondant à tous les critères d'inclusion et d'exclusion 
était minime, l'investigatrice a décidé de laisser tomber le deuxième critère d'inclusion 
en cours de route. L'étude s'est limitée à la perspective des aidants familiaux parce que 
les personnes atteintes du cancer du poumon étaient décédées. En outre, considérant que 
la mort interpelle des croyances et des valeurs qui peuvent varier grandement d'une 
ethnie à l'autre et que le nombre limité de familles ne permettait pas une représentativité 
suffisante de plusieurs ethnies, l'investigatrice a choisi de se restreindre à rencontrer que 
des familles de souche québécoise depuis deux générations. Cependant, l'investigatrice 
a fait une exception pour deux familles. Un aidant familial était né au Nouveau-
Brunswick et un, à Ste-Catherine, en Ontario. Ces aidants ont malgré tout été retenus 
pour l'étude car ils avaient vécu la majorité de leur vie au Québec. Finalement, les 
personnes étant suivies et traitées pour une problématique de santé mentale ont été 
exclues, cette dernière clientèle étant plus fragile et vulnérable. V oir le chapitre quatre 
pour obtenir plus d'informations sur les personnes atteintes de cancer et les participants 
de l'étude. 
Après avoir présenté l'étude et les critères de participation, l'investigatrice a vérifié 
l'intérêt des aidants familiaux à prendre part à l'étude. Une fois l'intérêt confirmé, 
l'investigatrice leur a fait parvenir une enveloppe avec tous les détails de la recherche. 
Les aidants familiaux ont eu l'occasion de prendre connaissance des documents dans la 
tranquillité de son foyer et d'inviter d'autres membres de la famille à participer à l'étude. 
Environ une semaine et demie après l'envoi, l'investigatrice les a de nouveau contacté 
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afin de vérifier si eux et d'autres membres de leur famille désiraient participer à l'étude. 
Elle a pris le temps de répondre à leurs questions, de s'assurer qu'ils avaient tous pris 
connaissance des documents et qu'ils rencontraient les critères d'inclusion et 
d'exclusion de la recherche. Elle a également vérifié que les participants ne présentaient 
pas de problématique de santé mentale en demandant si un ou plusieurs membres de 
famille désirant participer à l'étude était(ent) ou avait(ent) été suivies) récemment par un 
professionnel de la santé pour une problématique de cet ordre. Puis, le lieu, la date et 
l'heure d'une rencontre ultérieure, convenant à tous, a été choisi avec les aidants 
familiaux. 
Le déroulement de la collecte des données. Lors de la rencontre, l'investigatrice 
a demandé à chacun des participants de signer le formulaire de consentement (voir 
appendice B) après s'être assurée que chacun avait bien pris connaissance du document 
« Renseignements aux participants» (voir appendice C). Par la suite, elle les a invités à 
vérifier, corriger et à compléter la fiche d'informations sur la personne décédée et à 
remplir le questionnaire sociodémographique (voir appendice D). 
La collecte de données s'est faite par le biais d'entrevues familiales semi-structurées qui 
ont été enregistrées sur cassettes audios et retranscrites intégralement. L'une des 
caractéristiques majeures de la théorisation ancrée est que la collecte et l'analyse des 
données se font de façon simultanée (Paillé, 1994). L'infirmière a utilisé un guide 
d'entrevue lors des rencontres avec les familles. Selon Strauss et Corbin (1998), les 
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questions de départ peuvent être basées sur des concepts provenant de la littérature, de 
l'expérience ou d'un travail de terrain préliminaire. Puis les concepts qui émergent de 
l'analyse des réponses aux premières questions servent de base aux collectes de données 
ultérieures. Ainsi les questions posées ont varié d'une entrevue à l'autre, devenant de 
plus en plus spécifiques. Aux dires de Paillé (1994), contrairement à ce qu'exigerait une 
recherche à caractère plus positiviste, dans une méthode de théorisation ancrée, les 
questions peuvent être différentes d'une entrevue à l'autre. L'appendice E présente le 
guide d'entrevue de la première rencontre, les autres ont été élaborés en fonction des 
concepts émergeant des entrevues. Les familles ont été rencontrées une fois. 
L'investigatrice a tenté d'adresser les questions à tous les membres de la famille présents 
à la rencontre et d'encourager la participation des personnes qui s'exprimaient peu par 
des questions telles que « Et vous qu'en pensez-vous? ». 
L'analyse et l'interprétation des données. Dans l'approche méthodologique de la 
théorisation ancrée, l'analyse des données n'est pas un processus structuré, statique ou 
rigide. C'est un flux libre et créatif dans lequel les analystes se déplacent dans un 
mouvement de va-et-vient entre les différents types de codage et en utilisant les 
techniques et les outils librement (Strauss & Corbin, 1998). Peu importe que le but de 
l'étude soit de décrire, catégoriser et classer ou de développer une théorie, l'important 
est de le faire dans un style de langage à l'aide duquel les participants, les intervenants et 
les autres pourront discuter ensemble de leurs idées et trouver des solutions aux 
problèmes. Un tel langage se développe par la conceptualisation des phénomènes qui 
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expliquent l'objet à l'étude soit dans le cas présent: le processus décisionnel qui sous-
tend le choix du lieu du décès de personnes décédés du cancer du poumon, selon la 
perspective de leurs aidants familiaux. Conceptualiser consiste à diviser les données en 
incidents, idées, événements, actions/interactions auxquels on donne un code, qui en fait, 
est un concept. Strauss et Corbin (1998) présentent trois types de codage: ouvert, axial 
et sélectif. 
Ce qui différencie principalement les trois types de codage, c'est l'endroit où le 
chercheur dirige son énergie durant l'analyse des données. Lors du codage ouvert, 
l'analyste cherche à identifier panni les données, les concepts, les catégories, les 
propriétés et les dimensions. Par conséquent, l'échantillonnage théorique vise, à ce 
moment, à regrouper les indices à l'intérieur des données qui vont pennettre 
l'identification de ces éléments. Les catégories sont les concepts qui décrivent les 
phénomènes. Les propriétés représentent les caractéristiques d'une catégorie qui nous 
pennettent de la définir, alors que les dimensions précisent de quelle manière une 
propriété peut varier. Le but du codage ouvert est de discerner l'étendue des 
significations possibles contenues dans les mots utilisés par les répondants et de 
développer pleinement leurs propriétés et leurs dimensions. 
Dans le cadre de cette étude, le codage ouvert s'est fait en regardant l'évolution de 
l'expérience du cancer du poumon des personnes décédées et de leurs aidants en portant 
une attention particulière aux éléments ayant eu l'opportunité d'influencer et qui 
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définissaient le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. L'analyse 
a permis d'identifier plusieurs catégories tels que « milieu de soins », « soutien à 
domicile », « soutien des aidants », etc. L'analyse plus approfondie du « soutien des 
aidants » a fait ressortir une propriété qui est la perception des aidants de leur capacité à 
prendre soin à domicile. Cette propriété a été codé « capacité des aidants à prendre soin 
à domicile» et l'investigatrice a observé que cette propriété pouvait varier de « ne se 
sent pas capable» à « se sent capable» de prendre soin à domicile. 
Le but du codage axial est de commencer à rassembler ce qui a été divisé lors du codage 
ouvert. L'analyste porte son attention sur les liens entre les catégories et leurs sous-
catégories de même qu'entre les diverses catégories. Les sous-catégories expliquent le 
quand, le où et le comment de la catégorie. Lors du codage axial, l'échantillonnage 
théorique tente de regrouper les incidents qui démontrent l'étendue des variations des 
catégories et de ses relations avec les sous-catégories et les autres catégories. Pour nous 
aider à conceptualiser les liens internes et externes des catégories, Strauss et Corbin 
(1998) proposent l'utilisation du modèle paradigmatique. Cet outil sert principalement à 
intégrer la structure au processus. La structure est le contexte dans lequel une catégorie 
se situe et le processus est la séquence d'actions/interactions qui permettent à un 
phénomène d'évoluer dans le temps. Le modèle paradigmatique a trois composantes de 
base soient: les conditions, les actions/interactions et les conséquences. Les conditions 
constituent la structure, les circonstances dans lesquelles se tient le phénomène; elles 
sont une façon conceptuelle de regrouper les réponses aux questions « Pourquoi? », 
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« Quand?» et « Où? ». Les actions/interactions sont les réponses stratégiques ou de 
routine faites par les individus ou les groupes aux enjeux, problèmes ou événements qui 
surviennent dans certaines conditions. Elles sont les réponses aux questions « Qui? » et 
« Comment? ». Les conséquences sont les résultats des actions/interactions. La 
combinaison de la structure au processus aide l'analyste à capturer un peu de la 
complexité et de la dynamique des phénomènes qui évoluent dans le temps (Strauss & 
Corbin, 1998). 
Le modèle paradigmatique de la théorisation ancrée a permIs de constater qu'au 
« domicile », lorsque les «symptômes» ne sont «pas adéquatement soulagés» 
(conditions), ils provoquent souvent une « négociation» entre trois principaux partis qui 
sont: « la personne atteinte de cancer », « les aidants » et « les intervenants de la santé» 
(actions/interactions), qui les conduit fréquemment à décider de « changer de milieu de 
soins» et à se rendre à « l'hôpital» (conséquences). 
Le codage sélectif a pour objectif l'intégration et le raffinement de la théorie. 
L'intégration consiste à identifier les catégories centrales et à les relier ensemble dans 
un schéma théorique qui explique le phénomène à l'étude, alors que le raffinement 
s'applique à réviser le schéma explicatif afin de vérifier sa consistance interne, les failles 
dans sa logique, les catégories qui ne sont pas assez développées et celles qui le sont 
trop. À ce niveau, l'échantillonnage théorique est délibéré; il cherche à regrouper les 
éléments qui permettront 1) d'intégrer les catégories sur le plan dimensionnel pour 
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former une théorie, 2) de valider les propositions sur les relations entre les concepts et 3) 
de remplir les catégories qui ont besoin d'être raffinées. Selon Strauss et Corbin (1998), 
le chercheur qui cherche à construire une théorie apour objectif d'atteindre une certaine 
densité. Or cette densité est atteinte lorsque les propriétés pertinentes et les dimensions 
d'une catégorie ont été suffisamment développées pour être en mesure de démontrer 
l'étendue de la variation du concept. Cet objectif est atteint, lorsque durant l'analyse, 
plus aucune nouvelle propriété ou dimension émerge des données et que l'analyse 
explique la majorité des variations. La catégorie a alors atteint le niveau de saturation 
théorique requis. 
L'intégration des principaux concepts s'est faite en s'efforçant de décrire le processus 
décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès en une seule phrase c'est-à-dire qu'il 
s'agit d'un processus complexe de négociation entre la personne atteinte de cancer du 
poumon, les aidants et les intervenants de la santé qui évolue dans le temps, l'espace et 
dans un contexte. 
Le raffinement s'est fait par la recherche délibérée des principaux concepts tel que celui 
de la « négociation », afin d'identifier ses propriétés et ses dimensions. Pour arriver à 
identifier les propriétés, l'investigatrice s'est demandée « Qu'est-ce qui se passe lorsque 
la personne atteinte du cancer du poumon, les aidants et les professionnels de la santé 
négocient? », « Comment se fait la négociation» et « Qui décide? ». Ces questions ont 
permis de mettre en lumière deux catégories importantes de la « négociation» soient: le 
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« pouvoir décisionnel» et les « stratégies d'influence ». Par une analyse encore plus 
approfondie du « pouvoir décisionnel », l'investigatrice a trouvé que ce dernier pouvait 
prendre différentes « formes» (propriété) qui étaient: « conservé », « conservé et 
limité », « délégué », « partagé» et « détenu par» un autre parti (dimensions). 
Cette étude avait pour objectif de créer une esquisse théorique. L'investigatrice ne peut 
prétendre avoir atteint la densité requise d'une théorie. Toutefois, elle a cherché à 
obtenir un certain niveau de densité pour les principaux concepts. D'autres études 
seront nécessaires pour le raffinement de l'esquisse théorique. 
Les trois types de codage présentés ci-dessus n'ont été possibles que par l'utilisation de 
deux procédés analytiques de bases soient: le questionnement et la comparaison 
constante. Le phénomène n'est pas la force qui dirige la recherche mais les questions 
que le chercheur se pose à propos de celui-ci. Les bonnes questions dépendent parfois 
de la chance, mais le plus souvent elles sont générées par des connaissances pertinentes, 
un sentiment que quelque chose manque et par la sensibilité à ce que disept vraiment les 
données (Strauss & Corbin, 1998). De leur côté, les comparaisons constantes entre les 
objets, les incidents, les événements et les actions/interactions permettent au chercheur 
de découvrir leurs similarités et leurs différences et de les définir. C'est donc par la 
comparaison constante que le chercheur peut arriver à nommer les propriétés et les 
dimensions des catégories de même que leurs liens avec les sous-catégories et les autres 
catégories. Le questionnement et la comparaison constante sont aussi des moyens pour 
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Strauss et Corbin (1998) de s'assurer de la rIgueur scientifique de l'approche 
méthodologique de la théorisation ancrée. 
Les critères de rigueur scientifique. Les chercheurs qualitatifs tentent depuis 
plusieurs années de définir des critères de rigueur scientifique propres à la recherche 
qualitative. Bien qu'il y ait un certain consensus, il existe encore une diversité de 
positions appelant à une application plus ou moins poussée de l'un ou l'autre critère, en 
fonction de la position épistémologique de chacun plutôt positiviste ou plutôt 
constructiviste, et plus ou moins radicale (Laperrière, 1997). Guba et Lincoln (1989) 
présentent quatre critères de rigueur intéressants à prendre en considération soient: la 
crédibilité, la validité l , la fiabilité2 et la transférabilité. 
La crédibilité se veut, pour Guba et Lincoln (1989), l'équivalent de la notion de validité 
interne de la recherche quantitative. Pour eux, la crédibilité représente le degré de 
certitude que les résultats de l'étude correspondent bien à ce qui a été observé (Guba & 
Lincoln, 1989); qu'ils sont ancrés dans les données brutes. La crédibilité de la recherche 
dépend grandement de la validité et de la fiabilité de la recherche. 
La validité telle que définie par Guba et Lincoln (1989) est le pendant de l'objectivité. 
Elle est concernée par l'assurance que les données, les interprétations et les résultats de 
la recherche sont enracinés dans le contexte et proviennent des participants de l'étude et 
1 Le terme "validité" a été choisi pour traduire le terme anglais "confirmability » 
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non pas de l'imagination de l'investigateur. Ceci signifie que les données utilisées 
peuvent être retracées à la source et que la logique utilisée pour assembler les 
interprétations en un tout structuré et cohérent est explicite et implicite dans le rapport 
de recherche (Guba & Lincoln, 1989). La notion d'objectivité est souvent associée à la 
notion de biais. La recherche qualitative jugeant l'évacuation de la subjectivité 
impossible, insiste plutôt sur une prise de conscience et une documentation systématique 
de cette subjectivité. Plusieurs méthodologistes qualitatifs suggèrent la tenue d'un 
journal de bord et la rédaction de mémos dans lesquels le chercheur enregistre l'analyse 
qu'il fait de l'effet de ses choix théoriques et de son implication sociale et émotive sur 
l'objet de la recherche et ce, à chaque étape du processus de la recherche (Laperrière, 
1997). Ces moyens ont été retenus pour s'assurer de la validité des résultats. De plus, le 
choix des concepts et des interprétations ont été constamment remis en question lors de 
discussions entre l'investigatrice et un professeur de l'Université de Montréal, possédant 
un doctorat en sciences infirmières et une longue expérience dans la formation 
d'étudiants au cycle supérieur et dans la direction de mémoires et de thèses. Les 
méthodologues qualitatifs encouragent le travail d'équipe car il permet à chacun des 
membres de clarifier et de justifier ses positions (Laperrière, 1997). 
Selon l'investigatrice, il existe dans la description de la fiabilité faite par Guba et 
Lincoln (1989), un certain chevauchement entre le critère de validité et celui de la 
fiabilité. Aux dires de ces auteurs, la fiabilité exige de l'investigateur que les 
2 Le terme "fiabilité" a été choisi pour traduire le terme anglais "dependability". 
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changements méthodologiques et les changements de direction au niveau des 
interprétations soient identifiés et identifiables, si bien que des vérificateurs externes 
puissent explorer le processus, juger les décisions prises et comprendre les facteurs 
pertinents du contexte qui ont poussé l'investigateur à prendre les décisions et à faire les 
interprétations qu'il a fait (Guba & Lincoln, 1989). Ce critère semble donc concerné par 
la description du processus interprétatif et méthodologique. Or, le critère de validité a 
justement pour objectif de s'assurer de la qualité du processus interprétatif. C'est 
pourquoi, l'investigatrice a décidé d'associer la fiabilité au processus méthodologique. 
Ce critère sera atteint par une description détaillée et une justification des choix quant 
aux décisions et interprétations faites tout au long du rapport de recherche. 
La transférabilité est un processus empirique qui vérifie le degré de similitude entre le 
contexte qui génère des connaissances et le contexte susceptible d'utiliser ces 
connaissances (Guba & Lincoln, 1989). La technique employée pour respecter ce critère 
a été une description détaillée du temps, de la place, du contexte et de la culture dans 
lesquels les résultats de la recherche ont été jugés pertinents. Ainsi, chaque lecteur 
pourra évaluer par lui-même le potentiel de transférabilité des résultats de la recherche. 
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Les considérations éthiques 
Tout projet de recherche fait auprès d'êtres humains se doit de respecter certaines 
normes éthiques. Afin d'atteindre cet objectif, les participants de la présente étude ont 
eu l'opportunité de prendre connaissance des implications de leur participation à l'étude 
sans aucune pression et ont eu la possibilité de poser des questions. Ils ont été informés 
que les entrevues étaient enregistrées sur des cassettes audios et que le contenu serait 
retranscrit intégralement pour des fins d'analyse. Ils ont aussi été avisés que les 
cassettes audios et les transcriptions seraient détruites au cours des cinq années suivant 
l'acceptation du mémoire. De plus, afin de préserver leur anonymat, les enregistrements 
ont été identifiés à l'aide de numéros et des noms fictifs ont été utilisés lors de la 
rédaction du rapport de recherche. Finalement, les participants ont reçu la garantie 1) 
qu'ils seraient informés de toute nouvelle information qui pourrait les conduire à vouloir 
reconsidérer leur participation à l'étude et 2) qu'ils pouvaient se retirer à tout moment de 
l'étude sans aucun risque de préjudice pour eux-mêmes ou pour les autres membres de la 
famille. 
CHAPITRE 4 
LES RÉSULTATS 
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Ce chapitre présente les résultats de cette étude dont le but était de décrire et d'expliquer 
le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès, selon la perspective de 
leurs aidants familiaux. La première partie de ce chapitre présente les personnes 
atteintes de cancer! et les aidants participant à l'étude. Dans la seconde partie, nous 
présentons globalement l'esquisse théorique du processus décisionnel qui sous-tend le 
choix du lieu du décès. La troisième partie expose chacun des principaux concepts de 
l'esquisse, appuyés par des extraits de verbatim. Les principaux concepts sont: un 
processus qui évolue dans le temps, un processus qui évolue dans l'espace, un processus 
de négociation entre trois partis, un processus continu, interrompu ou absent, un 
processus plus ou moins verbalisé et un processus qui évolue dans un contexte où il est 
influencé par plusieurs éléments. À domicile, il est beaucoup influencé par les 
symptômes et le niveau d'autonomie, le soutien des aidants et les services de soutien à 
domicile. À 1 'hôpital, le processus décisionnel est influencé par le pronostic du temps 
de survie et la disponibilité des lits. La préférence du milieu de soins de la personne 
atteinte de cancer exerce une influence sur le processus décisionnel, peu importe le 
milieu de soins, mais à un degré moindre que les autres éléments contextuels mentionnés 
ci-dessus. 
1 Dans cette étude, lorsque l'on fait mention de « la personne atteinte de cancer », il est question de la 
personne atteinte de cancer du poumon ou ayant des métastases pulmonaires. Une personne de notre 
échantillon était atteinte du cancer de la parotide comme site primaire et est décédée des métastases 
pulmonaires liées à ce type de cancer. 
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LA PRÉSENTATION DES F AMILLES2 
Les participants de cette étude étaient des aidants de cinq personnes décédées du cancer 
du poumon et d'une personne décédée d'un cancer de la parotide avec métastases 
pulmonaires. L'âge moyen des personnes décédées était de 65.3 ans (ÉT3 = 8.9). 
Quatre personnes atteintes de cancer sur six avaient un conjoint. L'intervalle moyen 
entre le moment où le diagnostic de cancer du poumon a été posé et celui du décès, était 
de 1.5 ans (ÉT = 1.0). L'intervalle entre le moment où le diagnostic de cancer de la 
parotide a été posé et celui du décès était de 15.4 ans. Une personne atteinte de cancer 
est décédée à domicile, une à l'urgence, deux sur des unités de soins généraux et deux 
autres sur des unités de soins palliatifs. Toutes les personnes atteintes de cancer ont 
vécu l'expérience de plusieurs symptômes et ont reçu des services d'un CLSC (voir le 
tableau 4.1). 
Au total, onze aidants ont collaboré à l'étude. Le nombre moyen de participants par 
famille était de 1.8 (ÉT = 0.8). Huit aidants sur onze étaient des femmes (72.7%). Trois 
aidants sur onze étaient des conjoints (27.2%), six des enfants (54.5%), et deux, soit un 
gendre ou une belle-fille (18.2%). La moyenne d'âge des aidants était de 44.5 ans (ÉT = 
12.6). Neuf sur onze étaient nés au Québec (81.8%), un, au Nouveau-Brunswick et un, 
en Ontario. Tous étaient francophones. Ils avaient passé la majorité de leur vie au 
Québec et y résidaient au moment de l'étude. Tous étaient de religion catholique et non-
2 Le tenne famille regroupe la personne atteinte de cancer et ses aidants. 
3 ÉT = Écart-type 
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pratiquants. Trois sur onze avaient obtenu leur diplôme secondaire (27.2%), un, son 
diplôme collégial (9.1 %) et sept, leur diplôme universitaire (63.6%). Ces données sont 
regroupées à l'intérieur du tableau 4.2. 
TABLEAU 4.1 
Les infonnations sur les personnes décédées des six famiHes rencontrées4,5 
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TABLEAU 4.2 
Les informations sur les participants des six familles rencontrées 
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La famille Allard 
M. Allard était un homme âgé de 58 ans au moment du décès. Il était marié et père de 
deux filles. Ses deux filles vivaient avec leurs conjoints et enfants, dans la région de 
Montréal. La famille entretenait des liens étroits avec ses proches, sa famille élargie et 
ses amis. M. Allard a reçu un diagnostic de cancer du poumon en 2003 pour lequel il a 
été opéré. Par la suite, au cours du mois de novembre de cette même année, on lui a 
annoncé qu'il avait des métastases cérébrales. Il est décédé 10 semaines plus tard. M. 
Allard est mort à la maison, entouré de sa famille. C'est la seule famille de l'étude ayant 
accompagné à domicile, la personne atteinte de cancer jusqu'à son décès. Les aidantes 
principales ont été la conjointe et les deux filles de M. Allard. La famille a également 
reçu des services médicaux, infirmiers et de physiothérapie à domicile. Le génogramme 
et l'écocarte de la famille Allard sont disponibles pour des fins de consultation à 
l'appendice F, et un schéma représentant l'évolution de l'expérience du cancer du 
poumon de la famille Allard est également présenté à l'appendice G. 
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La famille Bélanger 
M. Bélanger était un homme âgé de 71 ans au moment de son décès. Il était veuf et père 
de sept enfants. Il a vécu des relations conflictuelles avec certains de ses enfants, mais il 
avait renoué les liens avec ces derniers, lors du mariage de sa fille aînée. Cette dernière, 
rencontrée au cours de la présente étude, a mentionné avoir été celle des enfants qui avait 
été la plus proche de son père et elle a affirmé avoir toujours maintenu sa relation avec 
lui. M. Bélanger a appris qu'il avait un cancer du poumon en mars 2003, alors que sa 
seconde conjointe était elle-même mourante du cancer du poumon. Il habitait dans la 
région de Québec, alors que ses sept enfants résidaient dans d'autres régions du Québec. 
Après le décès de sa conjointe, M. Bélanger a déménagé dans un appartement, toujours 
dans la région de Québec. Mais, compte tenu de sa perte d'autonomie subséquente et 
faute de soutien adéquat dans la région de Québec, il est allé rester chez sa fille aînée à 
Laval. Les principales sources de soutien de M. Bélanger ont été sa fille et son gendre. 
Toutefois, plusieurs de ses enfants ont apporté leur aide à la fille aînée. M. Bélanger a 
également bénéficié des services privés d'une préposée aux bénéficiaires et d'un suivi 
infirmier et médical à domicile. M. Bélanger est décédé à l 'hôpital, sur une unité de 
soins généraux. Le génogramme et l'écocarte de la famille Bélanger sont disponibles 
pour des fins de consultation à l'appendice F, et un graphique illustrant l'évolution de 
l'expérience du cancer du poumon de cette famille, à l'appendice G. 
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La famille Coriveau 
La personne atteinte de cancer de la famille Coriveau était une femme âgée de 73 ans au 
moment du décès. Elle était divorcée et mère de quatre enfants soient trois filles et un 
garçon; ce dernier était décédé depuis environ 40 ans au moment de l'entrevue. Les 
deux filles les plus âgées, qui ont été rencontrées dans le cadre de cette étude, décrivent 
leur mère comme étant une personne « difficile» et « très demandante». Elles ajoutent 
que les trois filles ont toutes joué le rôle de mère auprès d'elle mais chacune à leur 
façon. L'aînée, sur les plans de l'accompagnement spirituel et de l'expression 
artistique; sa soeur cadette, pour tout ce qui concerne les papiers et les finances. Cette 
dernière était aussi la mère « rationnelle» qui rassure lorsque tout va mal. Finalement, 
la plus jeune des filles, qui était absente lors de l'entrevue, entretenait, selon ses soeurs, 
une relation fusionnelle avec sa mère. Le réseau de soutien de Mme Coriveau était 
limité à ses trois filles, une amie et une nièce, auxquelles se sont greffés les services 
infirmiers à domicile et ceux d'autres organismes communautaires. Mme Coriveau a 
reçu son diagnostic de cancer des poumons en août 2003. Elle a fait un séjour d'un mois 
à l'hôpital où elle a failli mourir à plusieurs reprises. Puis elle est retournée vivre seuJe, 
chez elle, pendant environ un an. Finalement, son état s'est détérioré rapidement et elle 
est décédée en février 2004, sur une unité de soins généraux. Le génogramme et 
l'écocarte de la famille Coriveau peuvent être consultés à l'appencice F. Vous trouverez 
également un dessin représentant l'évolution de l'expérience du cancer du poumon de 
cette famille à l'appendice G. 
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La famille Dupond 
La personne atteinte de cancer de la famille Dupond était un homme âgé de 67 ans au 
moment du décès. Il était séparé d'une première épouse depuis avril 1980. De cette 
union étaient nés trois enfants, soient une fille et deux garçons. Au moment de son 
décès, monsieur habitait avec sa conjointe de fait depuis 1985. Selon la conjointe de fait 
de M. Dupond, rencontrée dans le cadre de cette étude, les liens entre son conjoint et ses 
enfants étaient beaucoup axés sur l'argent. Elle a qualifié les enfants de froids et 
d'ingrats et croyait que ces derniers en voulaient à leur père à cause de sa séparation 
d'avec leur mère. Elle a mentionné avoir eu beaucoup de difficultés avec l'attitude des 
enfants. La principale ressource familiale de M. Dupond a été la conjointe de fait. Il a 
également bénéficié d'un suivi infirmier à domicile. M. Dupond a reçu l'annonce du 
diagnostic de cancer du poumon en janvier 2001. Il a eu plusieurs traitements de 
chimiothérapie et de radiothérapie. En avril 2004, la douleur a commencé à devenir plus 
importante et son niveau d'autonomie à décliner. Il est décédé en octobre 2004. Tel que 
désiré, M. Dupond a terminé ses jours aux soins palliatifs d'un centre hospitalier. Le 
génogramme et l'écocarte sont disponibles à l'appendice F et un schéma représentant 
l'évolution de l'expérience du cancer du poumon de cette famille à l'appendice G. 
81 
Famille Fournier 
La personne atteinte de cancer de la famille Fournier était un homme, âgé de 72 ans au 
moment du décès. Il était veuf depuis 1997 et père de quatre enfants, soient trois garçons 
et une fille. Quelques mois après le décès de sa première épouse, il s'est mis à fréquenter 
une autre femme avec laquelle il s'est marié en 2000. Le fils aîné et son épouse, qui ont 
été rencontrés dans le cadre de cette étude, ont décrit leur famille comme étant tissée 
« serrée». Les principales sources de soutien de M. Fournier ont été sa deuxième épouse, 
son fils aîné et sa conj ointe, le fils cadet de l'aîné et son épouse. Pour les autres enfants, 
il a été plus difficile d'apporter une aide puisque le troisième garçon habitait au Nouveau-
Brunswick et la benjamine à Ottawa. Vers la fin de la maladie, M. Fournier a aussi 
bénéficié de services infirmiers et d'auxiliaires familiales à domicile. Ce dernier a reçu 
un diagnostic de cancer de la parotide en 1989 et un diagnostic de métastases 
pulmonaires en 1995. 11 est décédé suite à l'évolution des métastases pulmonaires, en 
mai 2004. Bien qu'il aurait aimé mourir à domicile, M. Fournier est décédé à l'urgence, 
entouré des siens, quelques heures après avoir quitté son domicile. Le génogramme et 
l'écocarte de la famille Fournier peuvent être consultés à l'appendice F. Vous trouverez 
également une illustration de l'évolution de l'expérience du cancer de la parotide et des 
métastases pulmonaires à l'appendice G. 
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La famille Thibault 
La personne atteinte de cancer de la famille Thibault était une femme âgée de 51 ans au 
moment du décès. Elle était mariée, séparée, et mère d'un garçon. Au moment de sa 
maladie, elle vivait avec un second conjoint, qui lui avait trois filles. Aux dires du 
conjoint de fait, qui a été rencontré dans le cadre de cette étude, il ne semble pas y avoir 
eu de tensions familiales majeures. Mme Thibault a été décrite par son conjoint de fait 
comme une personne qui a su entretenir ses relations. Bien que sa principale source de 
soutien était son conjoint de fait, elle a aussi obtenu de l'aide et du réconfort de 
nombreuses personnes de la famille, d'amis et de collègues de travail. Elle a aussi 
bénéficié de services médicaux et infirmiers, de physiothérapie, d'ergothérapie et 
d'auxiliaires familiales à domicile. Elle a reçu un diagnostic de cancer des poumons en 
octobre 2002 pour lequel elle a été opérée. En août 2003, les médecins ont découvert 
des métastases cérébrales. Elle a eu des traitements de radiothérapie mais pas de 
chimiothérapie. Mme Thibault aurait souhaité mourir chez elle. Cependant, le conjoint 
de fait ne se sentait pas capable de l'accompagner à domicile, jusqu'à la fin. Ils ont donc 
convenu qu'elle resterait chez elle aussi longtemps que le conjoint de fait se sentirait 
capable de prendre soin d'elle. Madame est finalement décédée entourée de proches sur 
une unité de soins palliatifs. Pour obtenir plus d'informations sur la famille Thibault, 
vous pouvez consulter le génogramme et l'écocarte de la famille à l'appendice F. Un 
schéma représentant l'évolution de l'expérience du cancer du poumon de la famille 
Thibault se trouve également à l'appendice G. 
PRÉSENTATION GLOBALE DE L'ESQUISSE THÉORIQUE DU PROCESSUS 
DÉCISIONNEL QUI SOUS-TEND LE CHOIX DU LIEU DU DÉCÈS 
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Dans le cadre de notre étude, le concept de « décision» a été défini comme étant un 
choix fait et actualisé par une ou plusieurs personnes qui crée un changement de milieu 
de soins. Le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès est issu d'un 
processus de négociation qui englobe à la fois les opportunités de négociation sur le 
choix d'un milieu de soins, les décisions modifiant le milieu de soins et les conséquences 
de ces décisions. Le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès, 
analysé à partir de propos d'aidants familiaux de personnes décédées d'un cancer, s'est 
avéré être un phénomène très complexe. 
Le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès est un processus qui 
évolue dans le temps, de l'annonce du diagnostic de cancer du poumon jusqu'au décès 
de la personne. Il évolue dans l'espace, c'est-à-dire du domicile à l'hôpital et vice versa, 
ou encore, à l'intérieur des murs de l'hôpital, par exemple, de l'urgence à l'unité de 
soins palliatifs. Il s'agit d'un processus de négociation entre trois principaux partis 
soient: la personne atteinte de cancer, les aidants et les intervenants de la santé. Le 
processus de négociation est influencé par les différentes formes de pouvoir décisionnel 
et les stratégies d'influence mises de l'avant par les partis. Le processus décisionnel 
peut être continu, interrompu ou absent et plus ou moins verbalisé. Le processus 
décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès évolue dans un contexte ou plusieurs 
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éléments interagissent ensemble de manière à favoriser le maintien du milieu de soins ou 
le changement du milieu de soins. Les partis peuvent arriver à être d'accord sur le 
milieu de soins à privilégier ou à être en désaccord. Dans un contexte de soins à 
domicile, les principaux éléments ayant influencé le processus décisionnel qui sous-tend 
le choix du lieu du décès ont été: les symptômes et le niveau d'autonomie, le soutien des 
aidants, et le soutien à domicile. À l'hôpital, le processus décisionnel a surtout été 
influencé par le pronostic du temps de survie et la disponibilité des lits à l'hôpital. La 
préférence du milieu de soins a influencé le processus décisionnel peu importe le milieu 
de soins mais à un degré moindre que les éléments mentionnés précédemment. Voir la 
figure 4.1 qui illustre l'esquisse théorique du processus décisionnel qui sous-tend le 
choix du lieu du décès. 
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Figure 4.1. Esquisse théorique du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu 
du décès. 
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Le but de cette étude était de décrire et d'expliquer le processus décisionnel qui sous-
tend le choix du lieu du décès. Cette préoccupation nous a incité à traiter du concept 
« milieu de soins ». Lors de l'analyse, il est apparu que l'étude des éléments du contexte 
qui influencent chacun des processus de négociation entourant le choix d'un « milieu de 
soins », aidait la compréhension du processus décisionnel qui sous-tend le choix du 
« lieu du décès ». En outre, l'analyse des données a révélé qu'il arrive que les partis 
décident d'un milieu de soins sans savoir que ce dernier deviendra le lieu du décès. 
Compte tenu de l'incertitude entourant le moment exact de la mort, il est entendu que le 
dernier milieu de soins choisi devient, bien sûr, le lieu du décès. 
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PRÉSENTATION DÉTAILLÉE DES CONCEPTS DE L'ESQUISSE THÉORIQUE 
QUI SOUS-TEND LE CHOIX DU LIEU DU DÉCÈS 
Un processus qui évolue dans le temps 
Le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès est un processus qui 
évolue dans le temps. Il débute à l'annonce du diagnostic et se poursuit jusqu'au décès. 
La personne atteinte de cancer du poumon et ses aidants peuvent avoir une préférence 
quant au milieu de soins, mais cette dernière peut être révisée, au fur et à mesure que la 
maladie évolue, selon le contexte dans lequel ils se situent. L'histoire de M. Fournier est 
le meilleur exemple de cette évolution dans le temps du processus décisionnel. 
M. Fournier désirait ardemment mourir chez lui. Cependant, à un certain moment, la 
difficulté respiratoire est devenue telle qu'il a demandé d'être conduit à l'hôpital. À 
l'urgence, on l'a informé qu'il avait un pronostic tel qu'il mourrait à l'intérieur de trois 
mois. Il a alors demandé de retourner chez lui le plus rapidement possible. Toutefois, 
au bout d'un certain temps à domicile, il est devenu si souffrant qu'il a demandé de 
retourner à l'hôpital. M. Fournier a été admis sur l'unité de soins palliatifs où il avait 
l'intention de terminer ses jours. Cependant, une fois la douleur adéquatement soulagée, 
il a repris du mieux et au bout de trois mois, compte tenu de son état de santé stable, les 
intervenants de la santé lui ont demandé de retourner chez lui. Il est resté chez lui 
environ six semaines. À la fin, sa détresse respiratoire était si importante que ses aidants 
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lui ont recommandé de se rendre à l'hôpital. Mais ce n'est qu'après avoir fait 
l'expérience d'une dyspnée importante et avoir constaté à quel point sa détresse 
respiratoire angoissait sa conjointe qu'il a décidé de se rendre à l'hôpital. 11 est décédé à 
l'urgence à peine quelques heures après son arrivée. 
Un processus qui évolue dans l'espace 
Dans cette étude, la notion d'espace fait référence aux divers milieux de soins dont le 
dernier devient automatiquement le lieu du décès. Dans cette section, nous explorons les 
différents milieux de soins ainsi que les variations de l'atmosphère et de la disponibilité 
des intervenants pour chacun d'entre-eux, tels que décrits par les aidants des personnes 
décédées du cancer. La description de l'atmosphère et de la disponibilité des 
intervenants mettent en évidence les différences entre les lieux du décès et nous aide à 
comprendre ce qui peut motiver la personne atteinte de cancer et les aidants à demander 
de rester ou de changer de milieu de soins. Cependant, la disponibilité des intervenants 
dans un contexte de soins à domicile ne sera pas discutée dans cette section puisqu'il 
s'agit d'un élément contextuel exerçant une influence significative sur le processus 
décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès et que cet élément sera discuté plus 
en détails ultérieurement. 
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Lorsque l'on a regardé l'évolution du processus décisionnel qui sous-tend le choix du 
lieu du décès, de l'annonce du diagnostic jusqu'au décès, on a remarqué la présence 
d'aller-retour entre les différents milieux de soins. Nous avons aussi constaté qu'il est 
possible de mourir dans différents milieux de soins et que le choix du lieu du décès peut 
aller au-delà du simple choix entre le domicile et l'hôpital. En effet, l'hôpital regroupe 
sous un même toit plusieurs milieux de soins tels que l'urgence, les unités de soins 
généraux et l'unité de soins palliatifs. Et si l'on pousse encore plus loin l'exploration 
des différents milieux de soins, on constate qu'il existe des sous-milieux. Par exemple, à 
l'urgence, une personne peut être installée sur une civière dans le corridor ou dans une 
salle d'observation. Sur les unités de soins généraux et sur les unités des soins palliatifs, 
il est possible de mourir dans une chambre privée, semi-privée ou dans une salle ayant 
plusieurs lits. 
M. Allard est décédé à «domicile », M. Fournier à «l'urgence» dans une salle 
d'observation, M. Bélanger et Mme Coriveau sur des « unités de soins généraux », tous 
les deux dans des chambres semi-privées et M. Dupond et Mme Thibault sur une « unité 
de soins palliatifs », mais on ignore dans quel type de chambre ils sont décédés. 
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Le domicile. 
La famille Allard a choisi d'accompagner leur proche atteint de cancer à domicile, 
jusqu'à son décès. Selon les aidantes, cet environnement procurait plusieurs avantages. 
Le domicile était d'abord un environnement familier qui a permis à M. Allard d'être en 
tout temps avec sa famille : 
« À la maison. Dans ses affaires, avec son monde. Tout le temps, à temps plein. 
[. . .) T'sais, dans son lit, dans ses senteurs à lui, dans tout ce qu'il 
représentait ») ( p.2?). 
Pour les aidantes, le domicile leur a procuré une plus grande liberté, accessibilité et 
intimité que si M. Allard avait été à l'hôpital: 
« On, on se couchait à côté. T'sais, y 'a plein de choses qu'on se permettait de 
faire à la maison. Les enfants, nos enfants à nous, quand ils venaient, c'était 
agréable de voir grand-papa à la maison où y 'était. Tandis que dans un 
centre, on aurait peut-être été mal .. .[. . .] de l'amener [amener les enfants) 
pour pas déranger d'autres, tandis que là, c'était plus accessible, pis 
euh ... c 'était dans son environnement. ») (p.28). 
Le domicile a été décrit par la fille aînée de M. Bélanger comme un environnement plus 
tranquille, qui permettait à la personne mourante de se reposer davantage qu'à l'urgence: 
« T 'sais, je veux dire, ici [le domicile], y venait aux toilettes. Y avait, t 'sais, tout, 
là. y mangeait, y buvait, y regardait la télé. T'sais, c'était comme tout un 
contexte correct, là, tranquille au moins, où y pouvait se reposer. » (p.16). 
Les aidantes de la famille Allard et de la famille Fournier ont également mentionné 
qu'il était plus facile de s'occuper de leur proche atteint du cancer du poumon à la 
maison, car elles n'avaient pas à se déplacer à l'hôpital: 
« T'sais quand on, ailleurs, on a pas la même complicité là euh, y faut se 
déplacer tandis que là, c'est facile. Y'est là. » (Verbatim de la famille Allard, 
p.28). 
"Ben, elle [l'épouse de M Fournier} aimait mieux l'avoir à maison. Ça y 
donnait moins de trouble, d'après elle, que de prendre sa voiture puis d'aller le 
voir tous les jours à l 'hôpital X » (Verbatim de la famille Fournier, p.37). 
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Malgré les nombreux avantages du domicile, il n'en reste pas moins que la majorité des 
personnes atteintes de cancer de l'étude est décédée à l'hôpital. 
L'urgence. 
L'urgence a été la porte d'entrée pour toutes les personnes atteintes du cancer du poumon 
admises à l'hôpital. Son atmosphère pouvait varier grandement. Lorsque M. Bélanger 
s'est rendu à l'urgence, celle-ci était particulièrement achalandée, stressante et bruyante: 
« Lafille de M Bélanger - Là, Y était à l'urgence. Ça hurlait, y avait une 
femme, en tout cas, qui ... 
Le gendre de M Bélanger - L'urgence était pleine. [. .. ) Ben, c'est tout le 
stress de l'environnement comme tel, là. Y a 
beaucoup de monde ... [. . .} Le va-et-vient, la 
lumière, le bruit ... » (p.14, 16) 
Le conjoint de Mme Thibault a comparé l'atmosphère de l'urgence, lors de l'admission 
de sa conjointe en janvier 2004 versus celle du mois d'août 20046 : 
« Et puis quand elle y est entrée, au mois d'août, à sa dernière hospitalisation, il y 
avait pas beaucoup de monde à l'urgence. [. . .) Contrairement à ce qui s'était 
6 Pour plus de détails, voir l'évolution de l'expérience du cancer du poumon de la famille Thibault, à 
l'appendice G 
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passé au mois de janvier, quand elle a été hospitalisée après sa crise d'épilepsie. 
Là, c'était full .. .[. . .] Au mois d'août, quand elle a été hospitalisée, elle a été, je 
pense, au max deux jours au département de l'urgence. Là, il Y a pas d'action et 
puis elle était de l'autre côté, éloignée de la ... de la porte d'accès à l'urgence. » 
(p.2I). 
De même, la disponibilité des intervenants oeuvrant à l'urgence semble varier. L'extrait 
du verbatim de la famille Thibault, indique que lorsque l'urgence était peu achalandée, le 
personnel était disponible pour répondre aux besoins de la famille: 
« Et puis, de ce que je me rappelle, quand j'étais là, moi avec sa sœur, les 
infirmières étaient toujours présentes et si on avait besoin de quelque chose et 
on faisait signe à l'infirmière, elle était là sans retard. Et puis, que ce soit 
pour une douleur qu'elle manifestait, une dose de pilules ou un pipi à faire. 
(p.2I) 
Alors que pour la famille Bélanger, qui était dans une urgence achalandée, elle a attendu 
entre 10 et Il heures avant que le médecin vienne évaluer la situation de la personne 
atteinte de cancer. De plus, cette phrase de la fille de M. Bélanger semble indiquer que 
les intervenants de l'urgence étaient peu disponibles pour aider: « Les préposés qui 
avaient pas le temps de s'occuper de rien ... » (p. 16) 
Pour la famille Coriveau, certains commentaires des aidantes semblent indiquer qu'il y 
avait un certain degré d'achalandage à l'urgence, lors du dernier séjour â l'hôpital de 
Mme Coriveau: « C'était à l'urgence, hein. [. . .] Les trois jours, c'était à l'urgence, 
alors le roulement ... », « Puis c'était plutôt pressé, hein, les trois derniers ... [jours] » 
(p.73). Quant à la disponibilité des intervenants, ils semblent qu'ils aient été très 
présents à l'arrivée de Mme Coriveau. Cependant, les filles de Mme Coriveau ont eu 
93 
l'impression qu'à partir du moment où les intervenants ont su que leur mère ne voulait 
pas d'acharnement thérapeutique, ils se sont désintéressés d'elle et par le fait même, ils 
ont été moins disponibles: 
« Elle ne voulait pas d'acharnement. Fait que moi, j'ai l'impression qu'ils l'ont 
carrément dompée là. » (p.49) 
« [. . .) le mercredi matin, je suis allée voir l'infirmière. J'ai dit, « Ma mère, elle 
veut pas mettre son truc [parlant de la lunette nasale}. » Ben, elle m'a dit, 
«Écoutez, essayez de la convaincre. Moi, elle veut pas prendre son 
médicament, puis elle veut pas le mettre non plus, fait que arrangez-vous 
avec.» Elle m'a vraiment dit ça. Elle a dit, « Essayez de ... Vous la connaissez 
mieux que nous.» Elle dit, « Nous ... elle veut pas.» Pas intéressée du tout 
[parlant de l'infirmière de l'urgence}. » (p.73) 
Quant aux verbatim des familles Dupond et Fournier, aucun élément ne permet de nous 
faire une idée du niveau d'achalandage de l'urgence, lorsque les personnes atteintes de 
cancer y ont séjourné. Toutefois, on sait qu'au cours des dernières heures passées à 
l'urgence, une femme médecin a été très disponible pour la famille Fournier. Elle s'est 
informée des médicaments que prenait M. Fournier, elle a communiqué avec l'unité des 
soins palliatifs pour l'ajustement des médicaments, elle a vérifié que le sujet de la «non-
réanimation» avait été discuté entre les membres de la famille, elle a constaté le décès 
de M. Fournier et elle a pris soin de rencontrer les membres de la famille pour les 
réconforter. Par contre, au cours de son dernier séjour à l'urgence, M. Dupond n'a pas 
été aussi bien accueilli. En effet, la conjointe de M. Dupond a mentionné que le 
médecin de l'urgence était en colère que M. Dupond se soit présenté à l'urgence: « [. . .} 
le médecin était choqué qu'on l'ait entré par l'urgence. Il disait que c'était pas 
l'endroit pour ça, qu'il y avait des cas plus graves. » (p.6). 
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À l'urgence, les personnes atteintes du cancer du poumon ont été installées soit sur une 
civière dans le corridor, soit dans une salle d'observation. M. Bélanger était fâché d'être 
sur une civière dans le corridor de l'urgence, en fin de vie: 
« Pis, mon père, y en a été ben, ben frustré. Y sacrait de ça. T'sais, de se voir 
dans un couloir en train d'attendre, là. « Pourquoi? Pourquoi j'ai pas une 
place à rentrer à l 'hôpital pis on n'a pas attendu chez ... chez vous? » » (p.14). 
Cependant, Mme Thibault a aussi été installée sur une civière dans le corridor de 
l'urgence et son conjoint n'a formulé aucune plainte au regard de l'environnement. 
Toutefois, il est vrai que l'urgence était peu achalandée. Lors de sa dernière 
hospitalisation, M. Dupond a aussi été sur une civière à l'urgence pendant un certain 
temps, avant d'être transféré à deux reprises dans une salle d'observation. La conjointe 
de M. Dupond a déclaré que son conjoint avait été chanceux de n'être resté que deux 
jours à l'urgence et elle a dit qu'ils étaient davantage préoccupés par le fait de savoir si 
les intervenants étaient pour garder M. Dupond à l'hôpital ou le retourner à domicile. 
L'environnement de l'urgence ne semble pas avoir été pour eux une préoccupation aussi 
majeure que pour la famille Bélanger. Il faut toutefois mentionner que l'évolution du 
cancer de M. Bélanger était beaucoup plus avancée que celui de Mme Thibault et de M. 
Dupond. 
Quant à la salle d'observation, elle semble être un environnement davantage apprécié 
que le corridor. La belle-fille de M. Fournier a exprimé cette idée en ces termes: « Mais 
au moins, ils nous ont mis dans une salle d'observe, tous seuls, la famille autour. » 
(p.60) et les filles de Mme Coriveau ainsi: 
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« Lafille cadette: [. .. jo .... Heureusement, pas dans le corridor. 
Lafille aînée:- Oui, elle avait une petite chambre à elle. » (p.47) 
D'ailleurs, lorsque l'infirmière a informé Mme Coriveau qu'elle aurait bientôt une 
chambre sur une unité de soins généraux, cette dernière a réagi ainsi: « Non, non, non! 
Je veux pas aller dans une autre chambre. » [la fille cadette, citant Mme Coriveauj 
(p.47). La réaction de Mme Coriveau indique que certaines personnes atteintes d'un 
cancer du poumon peuvent vouloir mourir dans une salle d'observation à l'urgence. 
Les unités de soins généraux. 
M. Bélanger et Mme Coriveau sont décédés sur des unités de soins généraux. Tous les 
deux étaient dans des chambres semi-privées, ce qui signifie, qu'en fin de vie, ils ont 
partagé leur chambre avec une autre personne. Voici les commentaires du gendre et de 
la fille de M. Bélanger, suivis de ceux de la fille aînée de Mme Coriveau au regard de 
l'atmosphère d'une chambre semi-privée : 
« Le gendre de M Bélanger: Le voisin, c'est parce que c'est justement, c'était 
même pas une personne en palliatif, lui. Lui, 
c'était... mettons, une opération pour 
l'appendicite, ou quoi que ce soit. Y avait une 
petite convalescence. Mais, t 'sais, y était pas sur 
le bord de mourir du tout, lui, là. Fait que donc, 
à côté, t'as un mourant, pis même que le mourant, 
y est mort pendant que toi, t'es là, donc, vraiment 
y avait un certain inconfort, là, pour lui puis sa 
conjointe qui était là, le matin que ... 
Lafille de M Bélanger: y s'excusait quasiment d'être là. » (Verbatim de 
la famille Bélanger, p.26-27) 
« Et l'autre madame, je suis sûre qu'elle comprenait, là. Mais, en même temps, 
t'sais quand tu te fais opérer, t'es ... puis, elle était pas jeune non plus. Elle 
devait être très nerveuse. Je la comprends. Moi, j'aurais été à sa place, là, 
j'aurais été en tabarnak aussi, de « Aïe, moi aussi, je veux mon sommeil. » 
Parce que t 'sais, tu te fais opérer... Bon. Mais, en même temps, moi je 
trouvais qu'on n'a pas eu d'intimité avec notre mère. [. .. } .le trouvais que 
c'était irrespectueux pour l'autre madame. Je trouvais que bon, tout entendre 
nos jérémiades, puis tout ça, c'était pas de ses affaires non plus. Puis en même 
temps, ben, pas besoin de ça non plus. Nous autres, on n'avait pas besoin 
d'une étrangère qui écoutait nos histoires, mais en même temps, bon, on était 
dans notre peine, puis tout ça. Ça, j'ai trouvé ça dommage». (Verbatim de la 
famille Coriveau, p.58-59) 
96 
Quant à la disponibilité des intervenants des unités de soins généraux, il apparaît qu'ils 
ont été peu disponibles. La fille aînée de M. Bélanger a exprimé ne pas avoir reçu 
d'accompagnement de la part des intervenants dans l'expérience de la mort de son père 
et décrit les événements ainsi : 
« Ben, l'accompagnement, moi, à l'hôpital, j'ai trouvé ça très dur parce que j'étais 
toute seule quand mon père est décédé, là. [ .. .) Puis ... j'étais prête. Mentalement, 
j'étais prête à tout ça. J'ai avisé l'irifirmière que ... bon, était parti. Mais, entre le 
laps de temps où ma famille où lui est arrivé [entre le moment où son père est 
décédé et que sa famille arrive J, j'ai été toute seule, là. » (p.27, 39). 
Dans le même sens, environ trois heures après le transfert de Mme Coriveau sur l'unité 
de soins généraux, sa fille cadette est allée la visiter et a constaté qu'elle était agitée et 
qu'elle dérangeait sa voisine de chambre. Elle est donc aller au poste des infirmières afin 
d'informer la personne qui était responsable de sa mère de ses observations: 
« Bon. .le vais au poste. Son irifirmier officiel de la soirée, c'est un gars. Là, je 
dis, « Il me semble que ma mère est agitée. » - « Ah ! Ben là, il dit, là, je viens 
d'arriver, là. J'ai pas encore eu le temps d'aller la voir. » [la fille cadette 
citant l'infirmier de l'unité de soins généraux} [. . .} n a pas eu le temps de 
regarder le dossier, mais il est presque dix-neuf heures, puis elle est arrivée à 
seize heures. ns l'ont changée de chambre à seize heures. »(p .... ) 
La fille cadette s'est permise d'insister un peu: 
« Mais là, j'ai dit, c'est parce qu'elle chiale, elle gémit, elle a les yeux vitreux, 
elle est pleine de sueurs. Puis l'autre madame, ça la dérange.» n dit, « Ah 
ben là, on n'a pas d'autre chambre. »[la fille cadette citant l'infirmier de 
l'unité de soins généraux) [. . .} Même si je suis allée au poste, il est pas venu 
avec moi comme vérifier ce que je lui ai dit. » (p.5I-52) 
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Le manque de disponibilité des intervenants de l'unité de soins généraux a eu pour 
conséquences que Mme Coriveau est décédée sur l'unité de soins généraux sans avoir 
reçu la morphine qu'elle aurait due recevoir et sa fille cadette a appris le décès de sa 
mère d'une triste façon. En effet, à peine de retour à son domicile, suite à sa visite à 
l'hôpital, la fille cadette a reçu l'appel d'une infirmière lui indiquant que sa mère avait de 
grandes difficultés à respirer. L'infirmière lui a alors recommandé que leur tàmille se 
présente à l'hôpital. Une fois de retour à l'hôpital, la fille cadette s'est présentée au poste 
des infirmières afin de vérifier si sa mère était toujours dans sa chambre. On lui a 
répondu affirmativement. Elle s'est ensuite rendue seule à la chambre de sa mère où elle 
a eu la surprise de voir sa mère décédée: 
« Moi, je sais pas qu'elle est morte. Moi, je pense que le médecin est en train de 
l'aider, ou ... Je sais pas trop, là. [. . .] Je rentre dans sa chambre et je la vois 
morte! Alors, je crie comme une débile parce qu'elle est morte comme ça, la 
bouche ouverte comme ça. Je dis, « Essssst mooooorte ! » (p.52-53). 
Le commentaire de la fille aînée de Mme Coriveau semble confirmer que les 
intervenants de l'unité de soins généraux ont été peu disponibles pour les accompagner 
dans l'expérience du décès de leur mère: 
« Puis si ça avait pas été de cet infirmier-là, qui est venu nous revoir parce qu'il 
était très mal à l'aise parce que lui, il a pas... il a rien vu puis elle est morte, 
là ... Si ça avait pas été de lui, il aurait pas eu un chat qui serait venu nous voir 
de la soirée. » (p.59). 
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L'infirmier qui s'occupait de Mme Coriveau a justifié aux filles son manque de 
disponibilité par le fait qu'il avait été débordé ce soir là. 
Si les intervenants des unités de soins généraux où ont séjourné M. Bélanger et Mme 
Coriveau semblent avoir été peu disponibles, pour Mme Thibault qui est demeurée 
environ un mois sur une unité de soins généraux avant d'être admise sur une unité de 
soins palliatifs, cela semble ne pas avoir été le cas. Son conjoint a affirmé: 
« Du début à la fin, que ce soit alors qu'elle était tellement consciente ou au 
moment où elle l'était plus, j'ai toujours trouvé les gens disponibles. J'ai 
toujours trouvé réponse à mes questions, à ses besoins, à ... et puis souvent, en 
avance sur mes demandes. (p.26) 
L'unité de soins palliatifs. 
Certains commentaires des aidants indiquent que l'atmosphère sur les unités de soins 
palliatifs peut être joyeuse et calme et permettre aux personnes atteintes de cancer du 
poumon de participer à des activités et faire des sorties à l'extérieur de l'unité pendant la 
durée de leur hospitalisation. Voici la description de l'unité des soins palliatifs où la 
belle-fille de M. Fournier a travaillé pendant plusieurs années, suivie des commentaires 
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de la conjointe de M. Dupond sur l'atmosphère de l'unité de soins palliatifs où son 
conjoint est décédé: 
« Nous autres, les soins palliatifs, [. . .) Ils avaient le droit de faire qu'est-ce 
qu'ils voulaient, les patients. [. . .} Fait que lui [M Fournier J, là, il dit, « C'est 
icitte, les soins palliatifs?». Parce que c'est quand même bien décoré puis les 
gens ont pas toute la baboune, là, t 'sais. Tant qu'il y a de la vie, on ... on vit, 
hein. C'est ça, la grosse affaire. » (Verbatim de la famille Fournier, p.26) 
« C'était l'été. Je sais pas s'il y avait des gens qui partaient en vacances, ça 
ricanait, c'était joyeux, c'était... Et René a toujours eu un bon sens de 
l'humour, fait que ... Et là, de recevoir des bains, ah, ça a été l'extase d'avoir 
un bain. Ça faisait je sais pas combien, peut-être trois semaines et plus qu'il 
avait pas eu de bain. Fait que là d'avoir un bain, d'être dans l'eau chaude 
avec de la musique et puis de la lumière infrarouge sur lui. En tous cas, il était 
heureux, heureux d'avoir eu un bain, là. Juste l'ambiance. La deuxième 
semaine, la personne en charge a changé, parce que cette personne-là était ... 
c'était un homme - était partie en vacances. Lui, bon infirmier, mais plus 
froid. [. . .) Ça a été un peu moins... comment je pourrais dire ça, donc... un 
peu moins joyeux, disons. Plus calme, mais quand même bien.» (Verbatim de 
la famille Dupond, p.54) 
Selon la description de la belle-fille de M. Fournier, l'unité des soins palliatifs peut 
posséder quelques chambres privées, semi-privées et une salle avec plusieurs lits. M. 
Fournier a eu l'occasion d'aller dans les trois types de chambres. Il a d'abord été installé 
dans une chambre privée. Mais une fois sa douleur soulagée, il a recommencé à prendre 
du poids et à se sentir mieux. Les aidants ont trouvé que M. Fournier semblait s'ennuyer 
dans cette chambre. Au bout d'un certain moment, les intervenants ont exprimé le 
besoin d'utiliser la chambre privée pour une personne davantage en fin de vie et M. 
Fournier a été transféré dans une chambre semi-privée. La belle-fille de M. Fournier 
décrit l'expérience ainsi: « La femme à côté était très, très confuse. [. . .J Là, il dit, 
« Là, j'ai pas dormi de la nuit. ))[la belle-fille citant M Fournier). Là, il était en beau 
100 
joual vert. » (p.28). Finalement, M. Fournier a été transféré dans une salle, dans un lit 
près d'une fenêtre, séparé des deux autres lits par un demi-mur. C'est à cet endroit où il 
a été le plus heureux, selon ses aidants. Le fait d'avoir une fenêtre dans la chambre où 
les personnes atteintes de cancer sont admises en fin de vie, paraît avoir une certaine 
importance. La conjointe de M. Dupond a mentionné: « René était très heureux parce 
qu'il avait une chambre avec vue sur l'eau qui ressemblait ... Il se retrouvait presque à la 
maison, là.» (p. 1 0). Cette importance accordée à la présence d'une fenêtre a été 
confirmée par cette phrase de la belle-fille de M. Fournier: « Mais t'sais, il avait une 
fenêtre. T'sais comment c'est important, hein. » (p.29). 
Quant à la disponibilité des intervenants sur les unités de soins palliatifs, les aidants de 
M. Dupond et de Mme Thibault se sont dit, dans l'ensemble, satisfaits des soins reçus par 
leurs conjoints. 
Avant de conclure cette section, il importe de souligner que plusieurs des personnes 
atteintes du cancer du poumon ont été transférées à plusieurs reprises dans les dernières 
semaines de leur vie. Au cours de sa dernière hospitalisation, M. Bélanger a été 
transféré à trois reprises, en l'espace d'une semaine. Il a été admis dans une chambre 
privée et transféré à deux reprises dans des chambres semi-privées. Mme Coriveau a été 
admise à l'urgence puis transférée dans une chambre semi-privée. M. Dupond a été 
transféré à trois reprises à l'urgence, puis sur une unité des soins généraux, ensuite sur 
l'unité des soins palliatifs, avant d'être transféré de nouveau sur une unité des soins 
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généraux. Par la suite, M. Dupond a été transféré, une dernière fois, sur l'unité de soins 
palliatifs d'un autre hôpital, à la demande de sa conjointe qui désirait plus de stabilité au 
regard du milieu de soins, dans ce contexte de fin de vie. De son côté, M. Fournier a 
séjourné trois mois sur une unité de soins palliatifs où il est passé d'une chambre privée, 
à une chambre se mi-privée puis à une salle comprenant trois lits. Par la suite, il est 
retourné chez lui environ six semaines avant d'être admis à l'urgence, dans une salle 
d'observation. Mme Thibault a été admise à l'urgence, puis transférée sur une unité de 
soins généraux où elle a séjourné pendant environ un mois et demi, avant d'être admise 
sur une unité de soins palliatifs. Ces observations illustrent bien l'évolution dans 
l'espace du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. 
Un processus de négociation entre trois partis 
Dans cette section, nous vous exposons le cheminement analytique qui nous a permis 
d'affirmer que le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès est un 
processus de négociation entre trois principaux partis. Le processus de négociation 
implique la présence d'un pouvoir décisionnel et de stratégies d'influence. Nous 
présentons les différentes formes du pouvoir décisionnel ainsi que les principales 
catégories de stratégies d'influence utilisées par les partis pour tenter d'influencer le 
processus décisionnel. 
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Pour comprendre le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès, 
l'investigatrice s'est demandée: « Quelles sont les personnes responsables de choisir le 
lieu du décès? ». Elle a constaté que le choix du lieu du décès était quelque chose de 
négociée entre la personne atteinte de cancer, les aidants et les intervenants de la santé. 
Par la suite, elle s'est questionnée afin de savoir quelles étaient les personnes qui avaient 
l'ultime pouvoir de prendre la décision finale. Cette question, lui a permis de constater 
que le «pouvoir décisionnel» pouvait prendre différentes formes soient : conservé, 
conservé et limité, partagé, délégué, détenu par. 
Le pouvoir décisionnel. 
Le pouvoir décisionnel peut être « conservé », c'est-à-dire que la personne atteinte de 
cancer conserve pour elle-même le pouvoir de décider du milieu de soins. Le meilleur 
exemple de pouvoir décisionnel conservé est celui de M. Fournier. La veille de sa mort, 
la belle-fille de M. Fournier lui a dit: 
« « Monsieur Fournier, voulez-vous qu'on appelle l'ambulance? »[. . .] « Non, 
non, non. Non, non, non. »11 dit, « Non, pas tout de suite. » [la belle-fille citant 
M Fournier 1 - « Ok. Je vais rester avec vous. » (p.57). 
Ce n'est que le lendemain, après s'être fait poser de nouveau la question, que M. 
Fournier a décidé de se rendre à l'hôpital. 
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Le pouvoir décisionnel peut également être « conservé et limité». La personne atteinte 
de cancer a le pouvoir de décider du milieu de soins, tout en étant limité à certaines 
options. Si les limites sont imposées par des tiers, le pouvoir décisionnel détenu par la 
personne atteinte de cancer diminue en fonction des limites imposées. Si ces dernières 
sont très importantes, le pouvoir décisionnel de la personne atteinte de cancer peut 
devenir quasiment inexistant. 
Le plus bel exemple de pouvoir décisionnel conservé et limité est celui de M. Bélanger. 
Ce dernier habitait à Québec alors que plusieurs de ses enfants habitaient dans la région 
de Montréal/Laval. M. Bélanger aurait aimé mourir chez lui mais, à un certain moment, 
sa condition physique a nécessité une surveillance et une aide, 24 heures sur 24. Or, 
puisqu'il n'y avait aucun aidant familial disponible et fiable dans la région de Québec, 
les intervenants et les enfants de M. Bélanger se sont alliés afin de faire comprendre à 
M. Bélanger qu'il devait faire un choix: soit celui d'aller chez l'une de ses deux filles 
qui avaient offert de le prendre chez elles soit celui d'être admis dans une maison de 
soins palliatifs à Québec. Ainsi, M. Bélanger était libre de choisir mais dans les limites 
imposées par les intervenants et les aidants. V oici un extrait du verbatim de l'entrevue 
réalisée avec la fille aînée de monsieur, qui exprime bien cette situation. 
« Ben, ses deux options, c'était soit d'aller en maison [. . .) de soins palliatifs ou 
de venir ici. [. . .} y se sentait comme obligé, un peu parce qu y disait, « J'ai 
comme pas quatorze choix, là» [la fille citant M Bélanger). Lui, y aurait 
resté dans son appartement tout seul. » (p. 6) 
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Le pouvoir décisionnel peut être «partagé», par exemple quand deux ou plusieurs 
partis (personne atteinte de cancer, aidants, intervenants) ont autant le pouvoir de 
décider l'un que l'autre et que la décision est prise en commun accord. Le meilleur 
exemple de pouvoir partagé se retrouve dans l'histoire de M. Dupond. Il s'agit d'une 
négociation portant sur le choix d'un milieu de soins. Lorsque Mme Dupond a appris 
que son conjoint avait un cancer du poumon, elle lui a demandé de vendre leur maison 
pour aller rester dans U1}. condominium ; elle ne se voyait pas prendre soin à la fois de 
son conjoint et de la maison. De son côté, M. Dupond aurait souhaité rester chez lui. 
Après discussion, Mme Dupond a réussi à convaincre son conjoint de vendre la maison. 
Ici, le pouvoir décisionnel était partagé également entre les deux, puisque chacun 
possédait la moitié de la maison, et la vente de cette dernière n'était possible qu'avec 
l'accord des deux propriétaires. 
Le pouvoir décisionnel peut être « délégué» par la personne atteinte de cancer à une 
tierce personne. C'est d'ailleurs ce qu'a fait M. Dupond, à la fin de sa vie. Il a laissé sa 
conjointe décider de l'endroit qui lui convenait le mieux. Voici des extraits du verbatim 
qui dépeint cette délégation du pouvoir décisionnel : 
« Pour le transfert à l 'hôpital X, ça été mon idée, parce que j'étais choquée 
parce qu'il était trop souvent déplacé. J'en ai parlé à René. Je lui ai demandé 
avant s'il était d'accord. Il m'a dit qu'il me faisait entièrement confiance. » 
(p.20). 
Il est également possible qu'une personne s'approprie le pouvoir décisionnel. Cette 
forme de pouvoir a été codé: « détenu par» et était surtout présente dans un contexte 
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de soins hospitaliers. En effet, il est apparu qu'une fois arrivés à l'hôpital, les personnes 
atteintes de cancer et ses aidants n'avaient plus beaucoup de pouvoir de décider de 
l'endroit où les personnes atteintes de cancer allait mourir. Bien que M. Bélanger ait 
manifesté son désir de mourir aux soins palliatifs et que sa fille aînée ait demandé qu'il 
soit admis dans une chambre privée, M. Bélanger est décédé dans une chambre semi-
privée, sur une unité de soins généraux. Mme Coriveau aurait souhaité rester dans la 
salle d'observation, à l'urgence: elle est décédée sur une unité de soins généraux. Le 
conjoint de Mme Thibault souhaitait que sa conjointe soit admise aux soins palliatifs 
mais il a dû attendre un mois avant que cela se réalise. 
Après aVOIr observé les différentes formes que pouvaient prendre le «pOUVOIr 
décisionnel », l'investigatrice s'est demandée: «Quelle est le rôle des autres partis 
impliqués dans le processus de négociation, lorsqu'ils n'ont pas le pouvoir de décider? ». 
Le Petit Larousse Illustré (1993) définit la négociation comme un ensemble de 
discussions, de pourparlers entre des personnes, des partenaires sociaux en vue d'aboutir 
à un accord sur les problèmes posés. À la lumière de cette définition et de l'analyse des 
verbatim, l'investigatrice est arrivée à la conclusion que, faute de pouvoir décider, les 
autres partis conservaient la possibilité d'influencer le processus de négociation. La 
« négociation» a été conceptualisé comme étant l'opportunité d'un des partis 
d'influencer les deux autres partis, en faisant valoir ses idées, ses opinions, ses 
préférences à l'égard du choix du milieu de soins de manière à faire pencher la décision 
du côté de ses préférences. Ce processus peut aboutir à un accord ou un désaccord entre 
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deux ou trois partis. Toutes tentatives mises de l'avant par les partis pour influencer le 
processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès, ont été codés « stratégies 
d'influence ». Ces dernières ont pu être regroupées dans les catégories suivantes: 1) les 
stratégies relationnelles, 2) les stratégies qui consistent à exprimer un point de vue sur le 
choix d'un milieu de soins, 3) les stratégies émotionnelles et 4) les stratégies 
professionnelles. 
Les stratégies d'influence. 
Les « stratégies relationnelles» englobent la création et le maintien d'une relation, 
d'une alliance ainsi que les attitudes mises de l'avant en vue de maintenir une relation. 
La différence entre la création/maintien d'une « relation» versus une « alliance », c'est 
que dans le premier cas, un lien entre deux ou plusieurs partis est créé sans pour autant 
que les partis liés soient d'accord sur le milieu de soins à privilégier, alors qu'en 
présence d'une « alliance », les partis en relation partagent le même point de vue et 
agissent de manière à convaincre un autre parti d'adhérer à leur perspective. La famille 
Bélanger et les intervenants de la région de Québec se sont alliés afin de faire 
comprendre à M. Bélanger qu'il ne pouvait plus rester seul à Québec; qu'il devait faire 
un choix entre aller rester chez l'une de ses filles ou être admis dans une maison de soins 
palliatifs à Québec. L'infirmière du CLSC qui est intervenue auprès de la famille 
Dupond, a créée une alliance avec l'infirmière de la clinique de la douleur, afin de 
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maximiser les chances que M. Dupond soit admis à l'hôpital. La belle-fille de M. 
Fournier a maintenu les relations qu'elles avaient avec les intervenants de l'unité de 
soins palliatifs, avec qui elle avait autrefois travaillés. Le maintien de ces relations a 
permis à la belle-fille de M. Fournier d'inscrire son beau-père sur la liste d'attente et de 
le faire admettre rapidement à l'unité de soins palliatifs, lors du séjour 2, à l'hôpital 
(Voir l'appendice G). L'autre stratégie relationnelle consiste à surveiller son attitude. 
La conjointe de fait de M. Dupond a mentionné avoir mis des gants blancs pour discuter 
avec le médecin du transfert de son conjoint sur une unité de soins palliatifs, d'un 
second hôpital. En surveillant son attitude, la conjointe de M. Dupond préservait sa 
relation avec le médecin et optimisait ainsi ses chances d'arriver à le convaincre 
d'accepter le transfert de son conjoint. 
La catégorie « stratégies consistant à exprimer un point de vue concernant le choix 
d'un milieu de soins» regroupe les stratégies où un parti fait des suggestions, exprime 
sa préférence et verbalise les avantages et les désavantages au regard d'un milieu de 
soins aux autres partis. Par exemple, la sœur de Mme Allard a tenté d'influencer le 
processus décisionnel entourant le choix du lieu du décès en suggérant que son beau-
frère soit conduit à l'hôpital. Le conjoint de Mme Thibault a exprimé à sa conjoint sa 
préférence de la conduire à 1 'hôpital en fin de vie et les intervenants de la région de 
Québec ont mentionné à la famille Bélanger, la complexité de transférer M. Bélanger 
dans la région de Laval et l'absence de suivi d'une région à l'autre, ce qui peut être 
perçu comme étant des désavantages de transférer M. Bélanger à Laval. 
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Les ({ stratégies émotionnelles» sont celles où les partis expriment une émotion. Cette 
catégorie comprend l'expression d'inquiétudes, de satisfaction ou d'insatisfaction au 
regard d'un milieu de soins. Par exemple, la fille de M. Bélanger a exprimé son 
insatisfaction de voir son père attendre à l'urgence en fin de vie. La conjointe de M. 
Dupond a verbalisé son mécontentement de voir son conjoint être transféré à plusieurs 
reprises au tenne de sa vie. L'investigatrice a également classé dans cette catégorie, 
toutes les stratégies utilisées par un parti qui a pour but d'influencer les émotions d'un 
autre parti quant au choix d'un milieu de soins; par exemple, lorsque le médecin a 
rassuré la conjointe de fait de M. Dupond concernant l'impact de la chimiothérapie sur 
ce dernier, de manière à arriver à la convaincre d'accepter le retour à domicile. 
«Au moins, est-ce que vous pouvez le garder jusqu'à demain pour voir sa 
réaction à la chimio ? Parce que ça me fait peur. » - «Non, il y a pas de 
problème.» On [le médecin traitant] m'a assurée qu'il y avait pas de 
problème, que c'était moins nocif que ... ce qu'on lui donnerait serait moins 
poison, moins nocif que les deux derniers ... séances de chimio et qu'il serait 
bien suivi. Maintenant, un médecin me dit ça, J'ai pris sa parole. Nous 
sommes sortis ... Je l'ai sorti de l'hôpital» (p.5) 
Les ({ stratégies professionnelles » sont celles mises de l'avant par des intervenants de 
la santé, à qui on reconnaît un certain niveau de connaissances et d'expertise. 
L'investigatrice a fait une distinction entre le fait de ({ suggérer» et celui de 
({ recommander», Pour cette dernière, lorsqu'un parti suggère un milieu de soins, il 
laisse les autres partis libres de suivre ou non la suggestion. Alors qu'au moment où un 
parti recommande un milieu de soins, l'objectif est davantage d'arriver à convaincre les 
autres partis à suivre la recommandation. Pour l'investigatrice, l'action de recommander 
implique un plus haut niveau d'autorité. Dans la situation entourant la décision de 
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transférer M. Bélanger dans la région de Laval, l'investigatrice a classé la 
recommandation des intervenants du CLSC de la région de Québec, de faire admettre M. 
Bélanger dans la maison de soins palliatifs, comme étant une stratégie professionnelle, 
car la famille a senti une certaine pression de leur part pour qu'elle adopte leur 
recommandation: 
« Puis le CLSC là-bas [à Québec), c'est ça, y étaient ... Ypoussaient beaucoup, 
beaucoup pour la maison de soins palliatifs parce que y pouvaient ... comme y 
disaient, y faisaient pas le suivi ici, et tout ça. » (p.8) 
De même, lorsque la belle-fille a mentionné à M. Fournier: « Monsieur Fournier, 
voulez-vous qu'on appelle l'ambulance? Je vais vous dire, c'est un cas pour rentrer à 
l'hôpital» (p.57), elle a fait valoir son expérience d'infirmière en soins palliatifs pour 
tenter de convaincre son beau-père qu'il était temps qu'il se rende à l'hôpital. 
Un processus continu, interrompu ou absent 
L'analyse du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès a révélé qu'il 
pouvait avoir trois propriétés différentes soient: être continu, interrompu et absent. 
Dans cette section, nous présentons des exemples pour chacune des propriétés 
énumérées ci-dessus. 
Le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès a été conceptualisé 
comme étant « continue» tant qu'au moins deux partis interagissaient ensemble et 
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qu'ils avaient l'occasion de s'influencer mutuellement quant au choix du milieu de 
soins. Par exemple, une fois que M. Allard est revenu chez lui, après sa chirurgie au 
poumon, le processus de négociation est demeuré « continu» jusqu'à la fin. En effet, à 
tout moment au cours de l'évolution de la maladie, M. Allard, ses aidants et les 
intervenants ont conservé l'opportunité d'influencer le processus décisionnel et de 
convaincre les autres parties de changer de milieu de soins. Mais M. Allard est décédé 
sans qu'un des partis décident de changer de milieu de soins. 
Le processus de négociation peut également « s'interrompre ». Cela survient lorsqu'un 
changement de milieu de soins s'actualise; l'heure n'est alors plus aux pourparlers. Par 
exemples, lorsque M. Bélanger, M. Dupond et M. Fournier ont décidé de se rendre à 
l'hôpital ou lorsque les voisins de Mme Cori veau et le conjoint de Mme Thibault ont 
décidé de conduire la personne atteinte de cancer à l'hôpital, le processus décisionnel 
s'est interrompu. Le processus de négociation a repris une fois que la personne atteinte 
de cancer était rendue dans le nouveau milieu de soins. 
Il peut également arrIver que le processus de négociation soit «absent ». Ce 
phénomène s'est surtout vu à l'hôpital. Par exemple, il est arrivé que M. Dupond soit 
transféré sans qu'on l'informe, lui et ses aidants, de l'endroit où il était conduit: 
« Et pour lui, et pour moi. Parce qu'on ne lui a pas répondu. Il demandait où 
est-ce qu'ils l'amenaient, ou quoi que ce soit. Puis on lui a pas répondu. Moi, 
j'arrive, il n'est plus dans sa chambre, sans qu'on me dise qu'est-ce qui était 
arrivé avec lui, ou quoi que ce soit. Ils ont notre numéro de téléphone. )) (p. 8) 
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Un processus de négociation plus ou moins verbalisé 
l. 
Le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès peut être plus ou moins 
verbalisé. Dans cette section, nous vous présentons le niveau de verbalisation du 
processus décisionnel pour chacune des familles participantes à l'étude. 
Le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès peut être plus ou moins 
verbalisé. Toutefois, pour la majorité des familles rencontrées, il a été verbalisé. Avant 
d'aller rester chez sa fille aînée, cette dernière et M. Bélanger avaient convenu que 
l'arrivée de l'incontinence indiquerait la limite du maintien à domicile et que M. 
Bélanger serait conduit à l'hôpital: 
« [. . .] on s'était mis des limites à savoir, justement, si y devenait incontinent, on 
voulait y était pas à l'aise pour qu'on fasse prendre la douche, ces choses-là, 
fait que, ce côté-là, y se serait pas vu. [. . .] Je pense que c'était bien qu'on ait 
mis ça au clair en partant. T'sais, fait que quand c'est arrivé - c'est arrivé une 
nuit - qu y a été incontinent. Puis dans la nuit, y m 'a dit, « Quand est-ce que je 
rentre à l'hôpital? » [la fille citant M Bélanger] - « Ben, on va en parler 
demain matin, veux-tu?» Fait que, c'était comme ... c'était comme très clair. 
La balise était mise d'avance, fait que on n'allait pas au-delà de ... ». (p.11-
12) 
Tous les autres membres de la famille avaient été informés et tous étaient d'accord avec 
cette décision. Il en a été de même pour Mme Thibault et son conjoint. Mme Thibault a 
exprimé son désir de mourir à domicile mais son conjoint lui a indiqué qu'il ne se sentait 
pas capable de l'accompagner à domicile, jusqu'à la fin. De leurs côtés, M. Dupond a 
manifesté son désir de mourir aux soins palliatifs, et sa conjointe de fait a demandé au 
médecin qu'il soit transféré sur une unité de soins palliatifs d'un autre hôpital. Quant à 
112 
M. Fournier, il a verbalisé son accord afin que sa belle-fille appelle l'ambulance pour 
qu'il soit conduit à l'hôpital. 
Par contre, pour la famille Allard, le processus décisionnel qui sous-tend le choix du 
décès a été verbalisé en partie seulement. Mme Allard qui a pris la décision de garder 
son mari à domicile jusqu'à son décès. Le processus a été en partie discuté avec les 
filles, d'autres membres de la famille élargie et les intervenants mais pas avec M. Allard. 
La conjointe de ce dernier a affirmé: « On n'a jamais parlé de ça, on n'a jamais dit, y 
m 'ajamais dit: tu me gardes jusqu 'à lafin. On n 'ajamais parlé defin de toute façon. » 
(p.3). Mais Mme Allard croit que c'était également le choix de son conjoint: « [. . .] je 
pense que ça été son choix aussi, Mario [M AllardJ était ... Remarque qu'on n'a pas 
parlé ». (p.3) 
Si on regarde l'évolution du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du 
décès, on remarque que le degré de verbalisation peut varier dans le temps. Par 
exemple, la conjointe de fait de M. Dupond a affirmé que son conjoint ne voulait pas 
discuter de la mort, et par conséquent du lieu du décès, avant de recevoir son pronostic 
de moins de trois mois: 
« Ben, on n'en avait jamais vraiment parlé parce qu'on pensait pas que ça 
arriverait comme ça, là. Tout s'est tellement enchaîné rapidement que ... il Y 
avait vraiment pas eu de discussion. On a commencé à en discuter ... d'abord, 
il voulait pas parler de sa mort, il voulait pas .. .[. . .] Il voulait pas en être ... Il 
voulait même pas prendre des pré-arrangements funéraires avant parce que 
dans sa tête, je pense qu'il espérait toujours s'en sortir ». (p.38) 
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Par ailleurs, Mme Cori veau a exprimé le désir de ne pas être placée, de ne pas mourir 
dans un « mouroir» et de rester chez elle le plus longtemps possible. Toutefois, elle ne 
semble pas, à la lecture du verbatim, avoir verbalisé son désir de mourir à domicile ou à 
l'hôpital. Elle n'a donc pas spécifié un lieu précis où elle désirait mourir, sauf à la toute 
fin où elle a demandé à mourir dans la salle d'observation de l'urgence. 
En outre, il est possible qu'une décision verbalisée au préalable, ne le soit pas au 
moment où elle est concrétisée. Par exemple, la fille cadette de Mme Cori veau savait 
que sa mère serait éventuellement transférée de l'urgence à une unité de soins généraux, 
mais lorsqu'elle s'est présentée à l'urgence, elle a dû chercher où était rendue sa mère, 
puisque les intervenants n'avaient communiqué avec elle, au moment du transfert. De 
même, la conjointe de fait de M. Dupond savait que son conjoint irait aux soins 
palliatifs, mais lorsqu'il a été transféré aux soins palliatifs, sans qu'on la prévienne, elle 
a réagi fortement : 
« L'investigatrice: Oui, puis ça doit être insécurisant aussi pour vous [en parlant 
des transferts vécus par M Dupond] ? 
La conjointe: Énormément. J'enrageais. Quand je l'ai retrouvé aux soins 
palliatifs sans qu'on nous avertisse, pour ne pas éclaté sur 
quelqu'un, je frappais dans le fauteuil. 
L'investigatrice: Aviez-vous eu peur qu'il soit décédé? 
La conjointe Ben, oui. Le choc est là. Même ses sœurs sont venues le voir. 
Puis elles se sont approchées du lit puis c'était pas lui. Tout 
le monde retournait pour aller voir. Personne avait été avisé. 
L'investigatrice : Ok. Fait que ça, c'était très stressant pour lafamille. 
La conjointe Oui, je comprends. Même si... En tous cas, mOl, Je savais 
qu'éventuellement, il irait aux palliatifs. Mais au moins, 
qu'on nous avertisse. Que le choc soit moins grand, si vous 
voulez. Parce qu'on n'est jamais prêt. » (p. 51) 
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Dans l'exemple ci-dessus, la décision d'admettre M. Dupond aux soins palliatifs avait 
été discuté, mais il est également arrivé que, en l'absence de sa conjointe de fait, M. 
Dupond soit transféré de lit, de chambre ou d'unité, alors qu'il était plus ou moins apte à 
négocier le changement de milieu de soins. Dans ces circonstances, la négociation n'a 
pas été verbalisée. Voici un commentaire de sa conjointe de fait à cet égard: «C'est 
que là, je me méfiais. D'une journée à l'autre, je me demandais où est-ce que je le 
retrouverais. » (p.51 ). 
Un processus qui évolue dans un contexte 
Dans le cadre de cette étude, l'évolution du processus décisionnel qui sous-tend le choix 
du lieu du décès a pu être observé dans deux principaux milieux de soins: le domicile et 
l' hôpital. À domicile, les éléments du contexte qui ont le plus influencé le choix du lieu 
du décès ont été les symptômes et le niveau d'autonomie, le soutien des aidants et les 
services de soutien à domicile. À l'hôpital, les principaux éléments contextuels ayant 
influencé le processus décisionnel ont été le pronostic du temps de survie et la 
disponibilité des lits. La préférence du milieu de soins de la personne atteinte de cancer 
est un élément qui a influencé le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du 
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décès, tant à domicile qu'à l'hôpital, mais à un degré moindre que les éléments présentés 
ci-dessus. La figure 4.2 présente les éléments contextuels en fonction du milieu de soins 
où leur influence s'est démarquée. 
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Figure 4. 7. Présentation des éléments contextuels les plus influents en fonction du milieu de soins dans lequel a évolué le 
processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. 
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À domicile 
Les symptômes et le niveau d'autonomie. Au cours de l'évolution de l'expérience du 
cancer, plusieurs des personnes atteintes du cancer fait des aller-retour entre le domicile 
et l'hôpital (voir le tableau 4.1 et l'appendice G). On a remarqué que la présence de 
symptômes, souvent associée à une perte d'autonomie, était pratiquement toujours à 
l'origine de la décision de se rendre à l'hôpital. L'étude des changements de milieu de 
soins, du domicile vers l'hôpital, au cours de l'évolution du cancer du poumon, a été très 
utile pour arriver à comprendre ce qui incite les familles à choisir 1 'hôpital comme lieu 
du décès. 
Dans cette étude, la présence de « symptômes non adéquatement contrôlés» et/ou la 
« perte d'autonomie» ont été à l'origine de toutes les décisions d'aller à l'hôpital. 
Mme Thibault a été admise à l'hôpital, la première fois, en réponse à un début 
d'hémiplégie du côté droit, la seconde, suite à une crise d'épilepsie avec perte de 
conscience et la troisième fois, parce qu'elle était comateuse. Lors du séjour 1, à 
domicile, c'est un état de faiblesse et une toux importante qui ont motivé M. Fournier a 
appelé son fils aîné: « Il dit il se sentait très faible puis il toussait beaucoup. Il a dit à 
Réjean [le fils aîné de M Fournier), « Viens me mener.» (p.22) Lors du séjour 1, à 
l'hôpital, l'anémie, la douleur et la faiblesse de M. Dupond semblent avoir motivé les 
intervenants de la clinique externe d'oncologie, à faire admettre M. Dupond à l'hôpital: 
« Bon, on nous envoyait passer [. . .J des prises de sang parce qu'il était à risque 
pour l'anémie. Effectivement, lorsqu'on est allé ... le X juin, à l 'hôpital voir 
l 'oncologue, là, pour un autre traitement de chimio, il était... là, je l'ai 
descendu en chaise roulante parce qu'il faisait vraiment de l'anémie ... en tous 
cas, très faible. Et là, on l'a gardé à l 'hôpital. Et c'est là que l'hospitalisation 
a commencé. [. .. } on nous a dit qu'ils le gardaient pour traiter, trouver la 
bonne dose pour traiter la douleur. Mais, on lui a donné des transfusions de 
sang. On traite pas une douleur avec des transfusions de sang, d'après moi, 
là. » (p.5, 40) 
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La douleur a plaidé en faveur de la première et de la troisième hospitalisation de M. 
Dupond et de la deuxième hospitalisation de M. Fournier. Lors du séjour 1 à domicile, 
c'est parce que M. Dupond était très souffrant que l'infirmière du CLSC lui a 
recommandé de se rendre à l'urgence: « Puis là, fallait toujours augmenter les doses de 
dilaudid Fait que, un moment donné, elle m'a dit [l'infirmière du CLSC), « Écoutez, 
rentrez-le à l'urgence. Ils vont le garder.» (p.6). C'est aussi parce que M. Fournier 
souffrait beaucoup qu'il a décidé d'aller à l'hôpital: 
« [ .. .) ... dans la nuit. Je sais pas pourquoi. Je pense qu'il a mal pris ses 
médicaments ou je sais pas trop. Là, il a appelé puis il a dit, « Je suis très, très 
souffrant. » Il était très souffrant. [. . .) Là, on a fait en sorte qu'il a rentré» 
(p.25) 
La détresse respiratoire a été l'élément déclencheur des hospitalisations de Mme 
Coriveau. La fille cadette raconte les événements qui ont conduit Mme Coriveau à se 
rendre à l 'hôpital, la première fois : 
« Nous l'avons accompagnée pour faire ses petits achats d'hôpital. Et elle était 
très ... très malade. En fait, elle respirait difficilement. [. .. ) Là, je me suis dit, 
« Faut l'amener à l 'hôpital, elle ne respire plus. » Mais, elle voulait pas y 
aller. Elle voulait pas y aller, mais finalement, ce soir-là, elle est allée à 
l 'hôp .. euh, elle avait appelé le 9-1-1 pour se rendre à l'hôpital. » (p.7) 
Lors de son dernier séjour à domicile, Mme Coriveau était sortie pour aller chercher des 
cigarettes et des tablettes de chocolat au dépanneur, mais lorsqu'elle est revenue à son 
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immeuble, elle respirait avec une grande difficulté et elle s'est effondrée sur le plancher. 
Devant cette situation, des voisins ont pris l'initiative d'appeler l'ambulance afin qu'elle 
soit conduite à l'hôpital: 
« Et là, donc, en revenant, après, où elle habitait. Parce que ça se marchait, le 
dépanneur, là (imitation d'inhalation difficile), ils ont appelé [les voisins]. 
Elle est partie en ambulance. [. . .] Quand ils l'ont vue [les voisins J, ça al' air 
qu'elle était tombée à terre. » (p.39,44) 
La détresse respiratoire était aussi présente lorsque M. Fournier a décidé d'aller mourir à 
l'hôpital: 
« Il était en détresse respiratoire. Il était en sueurs froides, blanc ... [. . .] Parce 
que, t'as comme l'impression qu'il est en train de mourir par noyade, là, parce 
que ... il respirait, là, je voyais son ... le concentrateur a toujours été au boutte, 
là. [. . .] J'ai dit, « Qu'est-ce c'est qu'on fait, le Beau-Père?» Fait que là, il 
me regarde, « Appelle-la, ton ambulance. Appelle-la.» J'ai dit, « Ok» » 
(p.57-58) 
Par ailleurs, une perte d'autonomie au niveau de la mobilité ayant pour conséquence des 
chutes chez les personnes atteintes de cancer, semble avoir pour effet de remettre en 
question le maintien à domicile. Les chutes multiples de Mme Thibault, lors du séjour 1 
à domicile et la chute de M. Dupont, lors de son séjour 2 à domicile, ont incité leur 
conjoint à entreprendre des démarches pour qu'ils soient hospitalisés. D'un autre côté, 
c'est la perte d'autonomie sur le plan de l'élimination urinaire de M. Bélanger, qui l'a 
décidé à se rendre à l'hôpital. 
Toutefois, il importe de mentionner que les symptômes non adéquatement contrôlés et 
la perte d'autonomie ne conduisent pas automatiquement à la décision de conduire la 
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personne atteinte de cancer à l'hôpital. En effet, lors des dernières journées de sa vie, 
M. Allard a eu beaucoup de difficulté à respirer: Voici les commentaires de la fille 
benjamine, suivis de ceux de la fille aînée de M. Allard : 
« Mon père était en difficulté respiration à partir d'à peu près onze heures, le 
matin. T'sais c'est les, les gros spasmes, c'est les râles, les sortes de râles 
dans la gorge là. » (p.30) 
« Tu voudrais, tu voudrais respirer à sa place là, t'sais. [. . .] Comment tu fais 
pour respirer, ça pas comme d'allure. [. . .) Ça comme pas de bon sens. [. . .] 
C'était fort là. J'dis y'a comme pas de salive la-dedans, y va s'arracher la 
gorge, t'sais, ça comme pas de bon sens. [. . .] On y mettait d'l'eau, on, on 
l 'badigeonnait là, mais jamais assez pour qu y 'est une respiration quelconque. 
J'trouvais pas ça humain cette partie là. » (p.34,36) 
L'investigatrice a demandé à la famille Allard, ce qui serait arrivé si la détresse 
respiratoire s'était prolongée dans le temps. Les aidantes ont répondu qu'elles auraient 
donné plus de médicaments à leur proche afin de hâter son décès: elles ne l'aurait pas 
envoyé à l'hôpital. L'exemple de la famille Allard illustre bien que les symptômes et la 
perte d'autonomie ne sont pas les seuls éléments du contexte à venir influencer le 
processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. Le soutien des aidants est 
un autre élément du contexte qui influence ce processus. 
Le soutien des aidants. Dans notre étude, les résultats démontrent que dans le 
processus de négociation entourant les décisions visant à maintenir la personne atteinte 
de cancer à domicile, le « soutien des aidants » est une variable contextuelle capitale. 
Le soutien des aidants est un construit large qui comprend, dans le cadre de cette étude, 
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l'aide apportée par les membres de la famille et les amis. L'investigatrice a choisi de ne 
pas distinguer Le soutien offert par la famille de celui offert par les amis parce que 
plusieurs fonnes de soutien telles que l'aide pour l'entretien ménager, la préparation de 
repas et Les périodes de répit étaient apportées autant par des membres de la famille que 
par des amis. La division du soutien des aidants en deux sous-catégories rendrait la 
présentation plus complexe sans vraiment ajouter d'éléments importants. Cette étude a 
permis de dégager deux propriétés du soutien des aidants soient la disponibilité des 
aidants et la capacité des aidants à prendre soin à domicile. 
Un élément qui semble affecter la disponibilité des aidants est le lieu de résidence. Il 
était plus facile d'être disponible lorsque la personne atteinte de cancer habitait avec ou 
près de ses aidants. Les aidants rencontrés dans le cadre de cette étude résidaient tous 
avec ou relativement près de la personne atteinte de cancer. Lorsqu'on regarde la 
famille Fournier, on remarque que les deux enfants n'ayant pas apporté de soutien direct 
habitaient dans d'autres provinces. En outre, la fille de M. Bélanger a demandé à son 
père de venir rester chez elle, car elle était si inquiète de savoir son père seul à Québec, 
qu'elle ne donnait presque plus. Elle a d'ailleurs affirmé: « Y pensait nous nuire en 
venant ici, mais c'était rendu le contraire, là. En se déplaçant pas ici, y nous nuisait 
plus, là. » (p. 7). La disponibilité des aidants semble également avoir été influencée par 
le cycle de vie familiale dans lequel se situaient les aidants. Par exemple, les aidants à la 
retraite semblent avoir été plus disponibles pour venir en aide à leur proche atteint de 
cancer que les aidants qui occupaient un emploi et/ou qui avaient des enfants à charge. 
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Les aidants pnnCIpaux des familles Dupond, Foumier et Thibault n'ont eu aucune 
difficulté à se libérer pour prendre soin des personnes atteintes de cancer car ils n'étaient 
pas sur le marché du travail. Par contre, les aidantes des familles Allard, Bélanger et 
Coriveau ont dû arrêter de travailler ou réorganiser leur emploi du temps afin d'être plus 
disponibles pour s'occuper de leur proche. Les filles de M. Allard ont arrêté de 
travailler afin d'être disponibles, car avec les enfants et le travail, c'était difficile: 
« L'investigatrice: Et la possibilité, justement, d'arrêter de travailler, est-ce 
que c'est quelque chose qui a pu avoir un impact sur le 
soutien que vous avez pu offrir ... 
Lafille aînée: C'est pour ça qu'on l'a fait sinon ça aurait été compliqué. 
Euh, après le travail, les enfants, le temps, c'est quoi, tu vas 
avec tes enfants, çapas d'allure t'sais. » (p. 29). 
Le commentaire de la fille cadette de Mme Coriveau illustre bien à quel point les soins à 
un proche atteint de cancer peuvent être exigeants pour un aidant, quand celui-ci 
continue de travailler et de prendre soin de son conjoint et ses enfants: 
« [. . .] j'étais envahie par ma mère, par le ... je voulais absolument faire tout ce 
que je pouvais et il a fallu que l'infirmière intervienne pour me dire, « Écoutez, 
là. » Puis je continuais à travailler, je continuais à avoir trois enfants, je 
continuais ... Puis là, c'était, vraiment, on partait ... je partais du travail, 
j'allais là. En tout cas ... » (p. 8). 
Dans le même sens, le fils de M. Fournier, discutant du soutien précieux apporté par sa 
belle-mère, a mentionné avoir dit à ses frères et à sa soeur : 
« Écoutez, là. Oubliez pas, là, que si on l'avait pas, là, pour prendre soin de 
notre père comme elle fait là, là, imaginez-vous tous les troubles qu'on aurait ? 
Faudrait .. » Surtout, parce que plus il allait, plus il était malade, là. Je leur ai 
dit, « Là, là, faudrait le placer.» [ . .] On est tous des gens qui travaillent. » 
(p. 86). 
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Plus les aidants étaient disponibles, plus ils étaient en mesure d'aider la personne atteinte 
de cancer à rester à domicile. La disponibilité des aidants semble favoriser le maintien à 
domicile mais pas nécessairement la mort à domicile. En effet, toutes les personnes 
atteintes de cancer de l'étude avaient des aidants relativement disponibles mais une seule 
est décédée à domicile. Ceci indique que d'autres éléments du contexte influencent le 
processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. 
L'autre aspect important du soutien des aidants est la perception des aidants de leur 
capacité à prendre soin à domicile. C'est parce que Mme Allard avait la ferme 
conviction d'être capable de prendre soin de son mari à domicile, jusqu'à la fin, qu'elle a 
réussi à le faire. La veille du décès de M. Allard, la sœur de Mme Allard a proposé à 
cette dernière de conduire son conjoint à l'hôpital. Voici ce qu'elle lui a répondu: 
« J'ai dit «Non. Toi, tu serais pas capable de le garder mais moi, j 'vais être capable. » 
(p. 26). Dans le même sens, le fils de M. Fournier a mentionné que sa belle-mère se 
sentait capable de prendre soin de son mari: «Elle [la conjointe de M Fournier] disait 
tout le temps, «J'ai pris soin de mon premier mari, je suis capable d'en prendre soin» 
(p.44). C'est aussi parce que le conjoint de Mme Thibault ne se sentait pas capable de 
garder sa conjointe à domicile jusqu'à la fin, que celle-ci, malgré sa volonté de mourir à 
domicile, est décédée sur une unité de soins palliatifs. 
« Caroline savait que je me sentais pas la capacité de la garder jusqu'à la fin. 
[. . .] On avait tout discuté de ça avant. Je savais qu'elle aurait préféré mourir 
à la maison. Elle savait que je préférais qu'elle soit en milieu hospitalier où je 
croyais qu'elle recevrait des meilleurs soins. Que je la garderais à la maison 
aussi longtemps que je me sentais capable de le faire. Ce que j'ai fait. » (p.23) 
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Pour les autres familles, la capacité des aidants à prendre soin à domicile a eu un impact 
moins grand sur le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. La 
fille de M. Bélanger a dit qu'elle aurait été prête à garder son père à domicile jusqu'à la 
fin, si cela avait été son choix. « Moi, j'étais prête à ... C'est rough à dire, mais j'étais 
prête à ce qu y décède ici, là, sans problème.» (p. Il ). Par conséquent, elle se sentait 
capable de prendre soin de lui, à domicile, jusqu'à la fin mais ici la « Préférence du 
milieu de soins» de M. Bélanger a eu davantage d'impact. Quant à la conjointe de M. 
Dupond, le verbatim donne peu d'informations sur sa perception de sa «capacité à 
prendre soin à domicile» mais elle a été en mesure de s'occuper de lui alors qu'il était 
très faible physiquement. Cependant, la capacité à prendre soin à domicile ne semble 
pas avoir eu une influence majeure sur le processus décisionnel qui sous-tend le choix 
du lieu du décès, car au moment de l'annonce du pronostic de moins de trois mois, M. 
Dupont a demandé d'être inscrit sur la liste des soins palliatifs. Or, pour la conjointe, il 
était important de respecter les volontés de son conjoint. Pour la famille Coriveau, la 
«capacité des aidantes à prendre soin à domicile» n'a pas influencé le processus 
décisionnel car Mme Cori veau est demeurée suffisamment autonome pour être capable 
de rester seule, chez elle, avec l'aide du CLSC, jusqu'à trois jours avant son décès. Son 
état de santé s'est détérioré si rapidement qu'un retour à domicile n'a jamais été 
envisagé. 
125 
Les services de soutien à domicile. Les services de soutien à domicile peuvent 
favoriser l'admission à l 'hôpital ou favoriser le maintien à domicile pour un certain 
temps et parfois même jusqu'au décès. L'infirmière qui est intervenue auprès de la 
famille Bélanger a favorisé l'admission à l'hôpital en appelant l'ambulance: 
« Du moment qu'on a dit, ben, « T'sais, y veut rentrer à l 'hôpital aujourd'hui. » 
Pis, on a expliqué que les limites des deux étaient atteintes, tout ça. A dit 
[l'infirmière), « Ok, je m'en viens. Je vais préparer l'admission, et tout ça. » 
[. . .) t 'sais, on était pas pressé, c'était pas une urgence, là. On voulait 
vraiment qu'elle prenne le temps de vérifier, tout ça. Elle a même pas comme 
laissé le temps de finir sa toilette. C'était go, go, go. J'appelle l'ambulance 
puis on a attendu toute la journée à l'urgence. » (p.14-15) 
L'infirmière qui a œuvré auprès de la famille Dupond a aussi contribué au départ de M. 
Dupond pour le centre hospitalier, en téléphonant à une infirmière de la clinique de la 
douleur et en recommandant à la famille de se rendre à l'hôpital : 
« [. . .) un moment donné, elle [l'infirmière du CLSC} m'a dit, « Écoutez, rentrez-
le à l'urgence. Ils vont le garder.» J'ai dit, « Ils le garderont pas à 
l'urgence.» Moi, on m'avait affirmé, j'avais téléphoné à la clinique de la 
douleur des soins palliatifs, qui est la même, là. On m'a dit qu'il y avait deux 
noms avant nous sur la liste. Alors, c'est là que Christine Larivée a 
communiqué avec l'infirmière des ... de clinique de la douleur et des soins 
palliatift de l 'hôpital X Et elles se sont entendues pour que je l'entre [M 
Dupond) à l'urgence. » (p.6). 
Il Y a aussi l'infirmière à domicile, qui devant l'état comateux de Mme Thibault, a 
exprimé son accord quant à la décision du conjoint de fait de la faire hospitaliser: 
« [. . .) on a travaillé en début de soirée pour avoir la visite d'une infirmière pour 
qu'elle vienne constater qu'est-ce qui se passe. [. . .} Et puis l'infirmière était 
d'accord avec nous autres, là. Elle était en perte de vitesse et puis il fallait 
l'hospitaliser. » (p.19) 
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Par contre, les services à domicile ont aussi réussi à prolonger le séjour à domicile et 
même à rendre possible la mort à domicile. Les visites régulières d'une infirmière à 
domicile et l'aide pour l'entretien ménager et l'épicerie, ont permis à Mme Coriveau de 
demeurer chez elle jusqu'à trois jours avant son décès. Les visites infirmières, l'aide au 
bain et les prêts d'équipements ont aidé M. Dupond à rester chez lui, le temps qu'il 
mette de l'ordre dans ses papiers. De même, le conjoint de fait de Mme Thibault, 
malgré ses craintes suite à l'annonce du diagnostic de métastases cérébrales, a été en 
mesure, grâce aux services du soutien à domicile, de prendre soin de Mme Thibault, à 
domicile, environ quatre mois après sa première hospitalisation et quatre autres mois 
après sa seconde hospitalisation. Le conjoint de fait de Mme Thibault s'est dit très 
satisfait des services reçus et il a mentionné que les services de soutien l'avaient rassuré. 
« [. . .] l'infirmière de .. .[ .. .] l'association d'entraide, elle nous a fait une visite. 
Déjà, ça nous rassurait. Et, de fil en aiguille - ça j'ai trouvé ça magnifique -
aufur et à mesure qu'on ... qu'on manifestait des besoins ... on savait même pas 
que le service était là. [. . .] Que ce soit une marchette, une chaise roulante, de 
l'aide pour le bain, toutes ces choses-là ont surgi, là, en cours de route et puis, 
chaque fois qu'on avait un problème, il y avait une réponse au problème qui 
venait tout de suite. » (p.14) 
Finalement, la femme et les filles de M. Allard ont été capables d'accompagner à 
domicile, jusqu'à son dernier souffle, grâce en partie aux services de soutien à domicile. 
La famille Allard avait une femme médecin de famille qui faisait des suivis à domicile. 
Cette dernière a fait l'annonce du diagnostic de métastases cérébrales à M. Dupond. 
Elle a pris le temps de discuter de la décision de la non-réanimation. Elle a également 
vu à ce que les symptômes de M. Allard soient contrôlés autant que possible, et s'est 
assurée que la famille ne manque pas de médicaments. Les infirmières ont également 
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soutenu les aidantes en leur faisant prendre conscience du cheminement de la personne 
atteinte de cancer, en rassurant les membres de la famille, en leur offrant un soutien 
technique pour la préparation des seringues d'ativan et en les aidant à percevoir les 
signes annonciateurs de la mort : 
« y'a tout organ ... mais s'en l'avoir verbalisé là. y'a rencon ... à partir de ce 
moment-là, y'a organisé plein de déjeuners avec plein de monde,[. . .) on allait 
toujours voir quelqu'un. y'a commencé à faire ses adieux à tout le monde là. 
T'sais, ça s'est fait, on voit. Même si c'est pas des mots qui a dit. [. . .} Pis les 
infirmières le disaient euh, Mme ... c'est Mme Tanguay qui était le plus souvent, 
Vézina? Je sais pas son nom. A disait, y'organise bien ça, y fait ses adieux 
pis ... » (p.20) 
« C'est leur travail, elles [les infirmières] sont calmes. Nous autres on sait pas 
trop comment... [. . .) T'sais j'trouve des fois, on a tendance, des fois à 
exagérer, on vit ça. « Non, r 'gard c'est correct, c'est comme ça que ça devrait 
être» [la fille aînée de M Allard citant une infirmière]. Ça nous fait du bien 
de, d'être tempéré là-dedans là. » (p.50) 
« Garde Allard était venue nous remplir les seringues parce qu'on était pas 
capable. [. . .) En tout cas, les seringues. Le temps qu'on remplisse une 
seringue c'était l 'temps d'aller la donner. On passait notre temps à remplir 
des seringues, c'était incroyable. » (p.32) 
« Lafille benjamine: Garde Tanguay nous avait apporté une feuille à la maison 
sur le mourir à domicile, pour euh .. .[. . .) nous expliquer 
comme les symptômes qui étaient à venir là. [. . .} Fa 
qu'on le savait qui allait avoir, à un moment donné, on, 
on savait pas c 'tait quoi, mais on savait qui allait avoir 
des spasmes, pis la respiration ... 
La conjointe: 
La fille aînée: 
Oh! oui. Exactement ce qui était écrit. [. . .} Mourir à 
domicile, c'est ça le .. .je l'ai encore. Hein? 
C'est p'être pas tout l'monde qui a le goût de l'savoir 
mais c'était une de nos préoccupations. (p.50-51) 
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La famille a également bénéficié des services à domicile d'une physiothérapeute. Les 
services de l'équipe interdisciplinaire ont contribué au maintien à domicile jusqu'au 
décès de M. Allard. 
ri l'hôpital 
Le pronostic du temps de survie. Le pronostic du temps de survIe est une 
prévision faite par un intervenant de la santé du temps de survie d'une personne atteinte 
d'une maladie terminale. Dans le cadre de cette étude, il s'agit d'un cancer du poumon. 
Le pronostic du temps de survie exerce une influence considérable sur le processus 
décisionnel concernant les décisions entourant l'admission des personnes atteintes de 
cancer sur une unité de soins palliatifs. De fait, le pronostic de moins de trois mois est 
souvent l'un des critères d'admission. D'ailleurs, c'est parce qu'ils avaient un 
diagnostic de moins de trois mois que M. Dupond, M. Fournier et Mme Thibault ont pu 
être admis sur une unité de soins palliatifs. Cependant, les histoires de M. Fournier et 
de Mme Thibault illustrent bien à quel point il peut être difficile d'établir un pronostic 
exact. M. Fournier a séjourné trois mois sur l'unité de soins palliatifs, pensant y 
terminer ses jours. Or, au bout de ce délai, sa condition étant stable, il est retourné vivre 
chez lui. Le conjoint de Mme Thibault voulait que sa conjointe soit admise aux soins 
palliatifs. Il a demandé à son médecin de famille s'il pouvait faire une demande dans ce 
sens, mais ce dernier hésitait: 
129 
« Dans la nuit, je l'entre à l'hôpital. Bon, quelques jours de flottement. Et puis 
là, j'ai commencé à parler de la faire admettre aux soins palliatifs de l'hôpital. 
J'ai parlé de ça avec le docteur Pruneau, notre médecin de famille, et puis le 
docteur Pruneau, il était très hésitant. Il dit, « Tu sais, il faut que je puisse ... 
par garantir, mais que je sois d'avis qu 'il lui reste moins de trois mois à vivre. 
Je suis loin de pouvoir me prononcer là-dessus.» Puis moi, je trouvais qu'il 
avait raison parce que Caroline ... Moi, j'avais toujours entendu parler de cas 
de cancer où les gens maigrissent terriblement puis eux, quand ils meurent, ils 
n'ont plus que la peau et les os. Alors, Caroline, elle était pas juste enflée. 
Elle était grasse et puis elle semblait pas perdre beaucoup de son poids. Alors, 
je disais... Ses signes vitaux étaient excellents, sa respiration était bonne, son 
pouls était bon, son rythme cardiaque était bon. Les signes vitaux étaient 
stables. Alors, combien de temps que ça peut durer, ça? Quand j'ai vu que 
son médecin hésitait en face du trois mois, je pouvais pas lui donner tort parce 
que moi aussi, « Cout 'donc, jusqu'où ça va nous mener, ça?» T'sais, je 
savais que ça pouvait pas durer éternellement, mais à la regarder, elle avait 
l'air solide, elle avait l'air forte, toute confuse qu'elle était. » (p.34-35) 
Par ailleurs, le pronostic du temps de survie n'est pas le seul élément du contexte qui 
détermine de l'admission sur l'unité de soins palliatifs. Par exemple, M. Bélanger avait 
un pronostic de moins de trois mois mais il est décédé sur une unité de soins généraux. 
La disponibilité des lits. Dans cette étude, on a constaté que la disponibilité des 
lits a une influence considérable sur le processus décisionnel qui sous-tend le choix du 
lieu du décès, particulièrement dans un contexte hospitalier. En effet, il semble que des 
lits disponibles dans les chambres privées, de même que sur les unités de soins palliatifs 
soient des denrées rares. M. Bélanger est décédé sur une unité de soins généraux dans 
une chambre semi-privée : il n'y avait pas de lit disponible dans une chambre privée, ni 
sur l'unité de soins palliatifs. Voici ce que l'on a répondu à sa fille, lorsque cette 
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dernière est allée voir pourquoi son père ne pouvait être admis sur l'unité des soins 
palliatifs: 
« Je suis même allée voir les gens à l'unité de soins palliatifs pour savoir 
comment ça se fait qu 'y était pas admis là. Pis t 'sais, y ont dit, « Non, non, on 
a des listes d'attentes. Ça prend des mois avant d'être admis aux soins 
palliatift. Y va être ailleurs dans l 'hôpital, mais juste à côté, par l'équipe des 
soins palliatift [la fille aînée citant une infirmière de l'unité de soins 
palliatifs). » (p.l9) 
M. Fournier est lui aussi décédé dans une salle d'observation à l'urgence parce qu'il n'y 
avait pas de lit de disponible aux soins palliatifs. : La belle-fille: « Mais, ils ont quand 
même été voir si aux soins y avait une place. T'sais, il y en a pas, de place. JI y avait 
une liste d'attente, puis toute. » (p.60) 
Par ailleurs, M. Dupond a vécu plusieurs transferts avant d'être admis sur l'unité de 
soins palliatifs du premier centre hospitalier. Mais son séjour a été de courte durée: 
« Là, il a pas fait la journée. On l'a retransféré au même département qu'il était, 
mais dans une autre chambre. [ .. .} Et c'est là que ... là, on m'a dit, « C'est 
pas sûr qu'il va rester ici longtemps. C'est possible qu'on puisse le déplacer. » 
Parce que dans ce temps-là, il y avait le C-Difficile. Et c'était des chambres 
seules. Alors, s'ils avaient à isoler quelqu'un, ils auraient pu avoir à le 
sortir. » (PA8) 
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La préférence du milieu de soin/. 
Lorsque la personne atteinte de cancer avait verbalisé une préférence quant au milieu 
de soins, celle-ci semble avoir motivé les aidants à faire tout ce qui leur était possible 
pour la respecter. Par exemples, M. Bélanger et M. Dupond ont exprimé le désir 
d'être admis à l'hôpital et leurs aidants les ont conduit à cet endroit. Par contre, 
lorsque les personnes ont exprimé le désir de mourir à domicile, on remarque que 
certains éléments contextuels peuvent venir s'opposer au décès à domicile. Il est 
arrivé que la présence des symptômes non adéquatement soulagés ait incité les 
personnes atteintes de cancer à revoir leurs préférences du milieu de soins. Par 
exemple, M. Fournier voulait mourir à domicile mais à un certain moment, sa 
douleur est devenu telle qu'il a pris la décision de se rendre à l'hôpital. De même, la 
capacité des aidants à prendre soin à domicile peut amener les personnes atteintes de 
cancer à revoir leurs préférences du milieu de soins. C'est parce que son conjoint de 
fait a mentionné à Mme Thibault qu'il ne se sentait pas capable de prendre soin 
d'elle à la maison, jusqu'à son décès, qu'elle a révisé sa préférence du milieu de 
soins en faveur de l'hôpital. 
Une fois la personne atteinte de cancer admise à l'hôpital, « la préférence du milieu de 
soins» perd beaucoup de leur pouvoir d'influence. En effet, l'élément contextuel qui 
semble exercer le plus d'influence sur le processus décisionnel qui sous-tend le choix du 
7 Il s'agit de la préférence du lieu du décès de la personne atteinte de cancer. 
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lieu du décès est « la disponibilité des lits». Le nombre restreint de chambres privées et 
de lits sur les unités de soins palliatifs semblent limiter de façon importante la capacité 
des intervenants de la santé à respecter la préférence des familles quant au choix du 
milieu de soins. M. Bélanger n'a pu mourir aux soins palliatifs et Mme Coriveau mourir 
à l'urgence. Quant à M. Dupond et Mme Thibault, ce n'est qu'après plusieurs transferts 
de lits et une certaine période d'attente qu'ils ont pu voir leur vœu exaucé et être admis 
aux soins palliatifs. Pour M. Fournier, sa famille aurait voulu qu'il décède sur l'unité de 
soins palliatifs mais comme il n'y avait pas de place disponible sur l'unité, il est décédé 
dans une chambre d'observation à l'urgence. 
Les résuhats de cette étude mettent en évidence que le processus décisionnel qui sous-
tend le choix du lieu du décès est un processus complexe de négociation entre la 
personne atteinte de cancer, les aidants et les intervenants de la santé qui évolue dans le 
temps, l'espace et un contexte. Le prochain chapitre discute des concepts de l'esquisse 
théorique du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès à la lumière 
des écrits sur le sujet. 
CHAPITRE 5 
LA DISCUSSION 
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Le présent chapitre a pour objectif de discuter des différents aspects de l'ébauche 
théorique du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. Cette 
dernière se démarque des écrits scientifiques en présentant le choix du lieu du décès 
comme étant un processus décisionnel qui 1) évolue dans le temps, 2) évolue dans 
l'espace, 3) est un processus de négociation entre trois partis, influencé par différentes 
formes de pouvoir décisionnel et stratégies d'influence, 4) est un processus continu, 
interrompu ou absent, 5) est plus ou moins verbalisé et 6) évolue dans un contexte où les 
symptômes et le niveau d'autonomie, le soutien des aidants, le soutien à domicile, le 
pronostic du temps de survie, la disponibilité des lits d'hôpital et la préférence du milieu 
de soins influencent de façon significative le processus décisionnel qui sous-tend le 
choix du lieu du décès, selon que les personnes atteintes de cancer soient à domicile ou à 
l 'hôpital. Par la suite, le chapitre présente les recommandations pour la pratique et la 
recherche en sciences infirmières et conclut en présentant les principales limites de 
l'étude. 
LE PROCESSUS DÉCISIONNEL QUI SOUS-TEND LE CHOIX DU LIEU DU 
DÉCÈS 
Un processus décisionnel qui évolue dans le temps 
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Le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès se situe dans un 
contexte où plusieurs éléments évoluent dans le temps parallèlement à la progression du 
cancer du poumon terminaL Nous avons observé que tous changements d'un des 
éléments contextuels pouvaient influencer le processus décisionnel qui sous-tend le 
choix du lieu du décès soient: les symptômes et le niveau d'autonomie, le soutien des 
aidants, le soutien à domicile, le pronostic du temps de survie et la disponibilité des lits 
d'hôpitaL Peu d'études ont documenté l'évolution des éléments du contexte des 
personnes atteintes de cancer et l'impact de cette évolution sur le processus décisionnel. 
Hinton (1994) a observé un changement dans la préférence du milieu de soin. Plusieurs 
personnes atteintes de cancer et leurs aidants voulant rester au domicile au début du 
suivi par l'équipe de soins palliatifs, préféraient au cours des semaines précédant le 
décès que la personne atteinte de cancer soit admise dans une installation de soins de 
santé. Hinton (1996) a également observé une augmentation du nombre de visites et 
d'appels téléphoniques faits par les infirmières et les médecins au cours des dernières 
semaines précédant le décès. Toutefois, aucune de ces deux recherches explique 
comment l'évolution de la préférence du milieu de soins ou des services de soutien à 
domicile a influencé le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. 
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D'autres recherches sont nécessaires pour mieux comprendre l'évolution du processus 
décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès dans le temps. 
Un processus décisionnel qui évolue dans l'espace 
La notion d'espace fait référence aux milieux de soins. Cette étude a mis en évidence 
plusieurs allers-retours entre le domicile et l'hôpital ainsi que la présence de plusieurs 
transferts de chambres et/ou d'unités de soins, une fois les personnes atteintes de cancer 
admises à l'hôpital. Cette recherche se distingue des écrits sur les lieux du décès en 
considérant que le « milieu de soins» va au-delà d'un choix entre le « domicile» et de 
« l'hôpital ». Ici, le « milieu de soins» est un environnement physique qui possède des 
caractéristiques qui lui sont spécifiques et qui influencent les soins offerts aux personnes 
atteintes de cancer et leurs aidants. Nous avons observé qu'à l'hôpital, l'urgence, les 
unités de soins et l'unité de soins palliatifs avaient tous des caractéristiques particulières 
qui font d'eux des milieux de soins fort différents. Nous avons brièvement observé 
certaines caractéristiques dont l'atmosphère, la disponibilité des intervenants et le type 
de chambre mais d'autres études sont nécessaires pour arriver à mieux comprendre 
l'impact de ces différents milieux de soins sur l'expérience de la phase terminale d'un 
cancer du poumon et plus particulièrement, sur le processus décisionnel qui sous-tend le 
choix du lieu du décès. Également, il serait souhaitable de documenter davantage les 
transferts entre les différents milieux de soins. Ces derniers sont-ils aussi fréquents pour 
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l'ensemble des personnes en phase terminale de cancer que pour les participants de 
l'étude? Il semble que ce soit le cas puisque Lambert et Lecompte (2000), discutant des 
rôles des hôpitaux, des centres d 'hébergement, des maisons d'hébergement et des CLSC, 
ont mentionné : 
« [. . .] présentement c'est l'individu que l'on déplace le plus souvent de 
l 'hôpital au domicile, au centre d'hébergement ou à la maison 
d'hébergement. Cet individu mourant pourra faire deux ou trois de ces lieux 
avant de décéder et il est fort probable qu'il finira par mourir à l'hôpital, 
souvent à l'urgence. On pourrait penser que ces quatre ressources sont 
complémentaires. En fait, elles constituent davantage un labyrinthe dans 
lequel les individus mourants et leurs proches se perdent et où les 
intervenants s'épuisent. » (p.202) 
Ce commentaire ne se limite qu'aux transferts entre les différentes installations de soins 
et n'abordent pas les transferts à l'interne. Ces derniers méritent qu'on s'y attarde 
davantage et qu'on se questionne sur les moyens de diminuer le nombre de transferts en 
vue d'assurer une plus grande stabilité environnementale pour les personnes en fin de 
vie et leurs aidants. 
Un processus de négociation entre trois partis, influencé par différentes formes de 
pouvoir décisionnel et stratégies d'influence 
Le constat que le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès est une 
négociation entre trois principaux partis appuie l'affirmation de Beaulieu et Lamontagne 
(2004) à l'effet que le choix du lieu du décès peut être effectué par plusieurs personnes. 
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Les auteurs font référence à une triade de soins: « où le malade parvenu en fin de vie est 
seul, alors que la famille et l'équipe soignante comptent plusieurs personnes» (p.32). 
Cette affirmation semble appuyée par les observations de Catalan-Femandez et al. 
(1991) où la décision d'admettre la personne atteinte de cancer à l'hôpital et la décision 
de retourner à domicile avaient été prises par différentes personnes pouvant être classées 
parmi les trois principaux partis de la triade de soins. Cantwell et al. (2000) ont observé 
que l'un des principaux facteurs prédisant la mort à domicile était la volonté double de la 
personne atteinte de cancer et de ses aidants, d'une mort à domicile. Cette double 
volonté peut être considérée comme étant un accord entre la personne atteinte de cancer 
et l'aidant résultant du processus de négociation. Par contre, il n'y a aucune précision 
sur la manière dont s'est déroulée la négociation. D'ailleurs, on remarque que les écrits 
sur le lieu du décès documentent peu le processus de négociation entourant le choix du 
lieu du décès. 
Les résultats de notre étude indiquent que lors du processus de négociation, les 
différentes formes de pouvoir décisionnel et les stratégies d'influence utilisées par les 
partis, ont un effet sur la manière dont le choix du lieu du décès est fait. Nous avons 
trouvé que le pouvoir décisionnel pouvait prendre les formes suivantes: conservé, 
conservé et limité, partagé, délégué et détenu par. Les stratégies d'influence utilisées 
par les partis pour influencer le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du 
décès ont pu être classées dans les catégories suivantes: les stratégies relationnelles, les 
stratégies qui consistent à exprimer un point de vue sur le choix d'un milieu de soins, les 
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stratégies émotionnelles et les stratégies professionnelles. Parmi les écrits répertoriés 
sur le lieu du décès, aucune n'a regardé le processus décisionnel qui sous-tend le choix 
du lieu du décès comme étant un processus décisionnel de groupe. Coulton (1990), dans 
sa revue des écrits sur le processus décisionnel, a affirmé que les études peu nombreuses 
sur le processus décisionnel de groupe montrent que ces derniers impliquent des 
dynamiques complexes supplémentaires lorsqu'on les compare aux processus 
décisionnels individuels. Aucune étude parmi celles répertoriées n'a regardé le choix du 
lieu du décès comme étant un processus décisionnel de groupe. Des études 
supplémentaires sont nécessaires pour valider, densifier et raffiner les concepts de 
« négociation », « pouvoir décisionnel» et « stratégies d'influence» de l'esquisse 
théorique du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. 
Un processus décisionnel continue, interrompu ou absent 
Le processus de négociation est particulièrement discutable lorsqu'il est absent. Cela 
signifie qu'un milieu de soins est choisi par l'un des partis, sans que les deux autres aient 
été impliqués dans le processus décisionnel. Ceci a été observé lorsque les personnes 
atteintes de cancer étaient plus ou moins aptes à participer au processus décisionnel, en 
raison de leur condition terminale, et que leurs aidants n'avaient pas été impliqués dans 
le processus décisionnel conduisant à un changement de chambre ou d'unité de soins. 
L'absence de négociation est présente seulement si on considère que changer de 
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chambre ou d'unité constitue un changement de milieu de soins. Si c'est le cas, comme 
dans notre étude, elle soulève plusieurs questions éthiques, plus spécifiquement sur le 
droit à l'autodétermination des personnes atteintes de cancer et de leurs aidants. En 
effet, les personnes atteintes de cancer et leurs aidants ne devraient-ils pas avoir le droit 
d'être impliqués dans tous processus décisionnels qui peuvent affecter leur bien-être et 
leur expérience de santé tel un changement de milieu de soins? Si non, dans quelles 
circonstances, ce droit peut-il être outrepassé et quelles sont les justifications à la base de 
nos prises de position? Il serait pertinent de vérifier par le biais de recherches, tel que 
suggéré par Coulton (1990), à quel point les personnes atteintes de cancer et leurs 
aidants désirent être impliqués dans les processus de négociation pouvant conduire à un 
changement de milieu de soins. Il serait également intéressant d'aller explorer les 
éléments du contexte hospitalier qui limitent l'implication des personnes atteintes de 
cancer et leurs aidants dans le processus décisionnel qui sous-tend le choix du milieu de 
soms. 
Un processus plus ou moins verbalisé 
Nos résultats indiquent que le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du 
décès peut être plus ou moins verbalisé. Nous avons observé que chez l'une des 
familles, le choix du lieu du décès avait été verbalisé entre les aidants et avec les 
intervenants de la santé mais pas toujours avec la personne atteinte de cancer. Nous 
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avons également noté que les discussions sur la mort pouvaient être évitées jusqu'au 
moment où un choix du lieu du décès s'imposait. Ces résultats ne sont pas surprenants 
car : 
« [. . .J la société québécoise a tendance à occulter ce phénomène [la mort) ; 
il demeure tabou chez les individus comme dans la collectivité. Pourtant, 
tout comme la naissance, la mort est un phénomène naturel qui concerne tout 
le monde. » (MSSS, 2004) 
La présence de tabou entourant la mort ne semble pas être unique au Québec. Dunlop et 
al. (1989) ont conduit une recherche prospective afin d'identifier les raisons pour 
lesquelles les personnes meurent à domicile. Parmi les participants de l'étude, 54 % 
n'avaient pas exprimé de préférence quant au lieu du décès bien qu'ils aient été invités à 
le faire. Les auteurs n'ont apporté aucune explication à ce niveau. Dans la recherche de 
Karlsen et Addington-Hall (1998) qui avait pour objectif d'étudier comment les 
personnes atteintes de cancer décédées à domicile différaient des personnes qui n'étaient 
pas mortes à cet endroit, 62% des personnes n'avaient exprimé aucune préférence pour 
un milieu de soins mais là encore les auteurs ne se sont pas attardé à cet aspect des 
résultats. Les résultats de différentes études indiquent que la verbalisation du désir de 
mourir à domicile favorise la mort à domicile mais aucune parmi les recherches 
répertoriées ne documente de quelle manière la non-verbalisation d'une préférence pour 
un milieu de soins influence le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du 
décès sauf celle de Gilbar et Steiner (1996) qui a trouvé que la communication à propos 
de la mort avait un impact sur le lieu du décès. Les chercheurs ont observé que les 
personnes qui étaient mortes dans un centre de soins palliatifs avaient moins tendance à 
avoir discuté de la mort. Les auteurs avancent l'hypothèse que les personnes, à 
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l'approche de la mort, trouvaient peut-être plus difficile de parler de ce sujet avec leurs 
aidants. Toutefois, cette hypothèse mériterait être validée par d'autres recherches. 
Un processus décisionnel qui évolue dans un contexte 
Le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès évolue dans un 
contexte où il est influencé par certains éléments. Dans cette étude, il est ressorti qu'à 
domicile, le processus décisionnel était particulièrement influencé par les symptômes et 
le niveau d'autonomie, le soutien des aidants et le soutien à domicile. À l'hôpital, le 
processus décisionnel a surtout été influencé par le pronostic du temps de survie et la 
disponibilité des lits. La préférence du milieu de soins a également influencé le 
processus décisionnel, peu importe le milieu de soins mais à un degré moindre que les 
éléments cités précédemment. Ces résultats sont discutés en lien avec les écrits dans les 
lignes qui suivent. 
À domicile 
Les symptômes et le niveau d'autonomie. Les résultats de cette étude appuient 
ceux de nombreuses recherches à l'effet que la présence de symptômes favorise le 
changement de milieu de soins en faveur de l'hôpital. Nous avons observé que la 
douleur, dyspnée, l'anémie, la faiblesse, l'hémiplégie, l'épilepsie avec perte de 
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conscience et l'état comateux ont été à l'origine des admissions à l'hôpital, ce qui est 
comparable à ceux mentionnés dans les écrits où les symptômes les plus souvent 
associés à l'hospitalisation sont la douleur, la dyspnée, la faiblesse et la confusion 
(Catalan-Femandez et al., 1991; De Conno et al., 1996; Dunphy & Amesbury, 1990; 
Grande et al., 1998 ; Hinton, 1996; Lubin, 1992). Dans l'étude qualitative canadienne 
conduite par Brown et al. (1990), les personnes atteintes d'un cancer avancé et leurs 
familles étaient d'accord pour dire que les soins à domicile étaient plus désirables en 
présence de symptômes bien contrôlés versus ceux mal contrôlés. 
Les résultats de notre étude indiquent également qu'une perte d'autonomie sur les plans 
de la mobilité et de l'élimination peuvent inciter les personnes atteintes de cancer et 
leurs familles à se rendre à 1 'hôpital. Ces résultats vont dans le même sens que les 
résultats de plusieurs études. Power et Burger (1987), ont trouvé que parmi les facteurs 
regardés, le niveau d'autonomie était le facteur qui corrélait le plus avec le lieu du décès. 
Moins les personnes en phase terminale étaient autonomes, plus elles étaient 
susceptibles de choisir l'hôpital comme lieu du décès. Dans le même sens, Hinton 
(1996) a trouvé que la faiblesse et la difficulté importante à se mobiliser étaient plus 
difficiles à gérer par les aidants que la douleur et avaient causé plus d'admissions dans 
un centre hospitalier. De leur côté, Grande et al. (1998) ont affirmé que les personnes 
décédées à l'hôpital étaient moins mobiles et que, les personnes atteintes de cancer 
autonomes avaient plus de chances de décéder à domicile que celles qui étaient moins 
autonomes. Selon les personnes atteintes de cancer avancé, interrogées par Brown et al. 
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(1990), tant qu'elles étaient mobiles et autonomes sur le plan de l'élimination, elles 
étaient en mesure de rester indépendantes et avaient moins le sentiment d'être un fardeau 
pour leurs familles. De leur côté, les aidants rencontrés par ces mêmes chercheurs, ont 
affirmé que tant que les personnes atteintes de cancer étaient mobiles, ils n'avaient pas à 
se questionner, à savoir s'ils avaient la capacité de les aider pour leurs transferts ou leurs 
soins personnels. Ils semblent donc que la présence de symptômes et la perte 
d'autonomie des personnes atteintes de cancer amènent les aidants à se questionner sur 
le soutien qu'ils sont en mesure d'apporter à leur proche lorsque ce dernier est à 
domicile. 
Le soutien des aidants. Au cours de la présente recherche, nous avons constaté 
que le soutien des aidants était un élément du contexte très important, particulièrement 
sur le plan des négociations visant à maintenir la personne atteinte de cancer à domicile. 
Ces résultats appuient ceux des écrits. En effet, les personnes atteintes de cancer, seules 
et n'ayant peu ou pas de soutien d'aidants, semblent être davantage terminer leur vie 
dans une installation de soins de santé (De Conno et al., 1996; Hunt et al., 1991; Powers 
& Burger, 1987). La mort à domicile est très dépendante de la présence d'un aidant 
principal (Beaulieu & Lamontage, 2004; Grande et al., 1998). D'ailleurs, le sénat 
canadien (2000) a affirmé que les familles assument le gros des charges associés aux 
soins à domicile. Le Ministère de la santé et des services sociaux (2005) a stipulé que la 
famille et les proches apportent environ les trois quarts (entre 70% et 85% selon les 
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études) de l'aide nécessaire aux personnes âgées en perte d'autonomie. Les aidants sont 
donc la principale source d'aide à domicile des personnes atteintes de cancer et sans eux, 
le maintien à domicile jusqu'au décès semble très difficile, voire impossible. 
Dans notre étude, le « soutien des aidants » a été utilisé comme synonyme de « soutien 
social». L'appellation« soutien des aidants » a été privilégiée afin de mettre en lumière 
le fait que les aidants « soutiennent» et « constituent l'un des partis» impliqués dans le 
processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. Compte tenu de 
l'influence considérable du soutien des aidants sur le processus décisionnel qui sous-
tend le choix du lieu du décès, il importe de se questionner sur la façon d'évaluer cet 
élément du contexte. Dans la présente étude, deux propriétés ont émergé de par leur 
importance dans la détermination du soutien des aidants soient la disponibilité des 
aidants et leur capacité à prendre soin à domicile. 
Pour apprécier la disponibilité des aidants, il est utile de regarder le cycle de vie dans 
lequel ils se trouvent. Nous avons remarqué qu'il était plus facile pour les aidants 
retraités d'être disponibles pour prendre soin à domicile que pour les aidants étant sur le 
marché du travail et ayant un conjoint et des enfants. Ces résultants vont dans le même 
sens que ceux de Tremblay (1990) qui a conduit une étude dont les buts étaient de 
décrire le fonctionnement de familles dont un des parents était atteint d'un cancer pré-
terminale ou terminale et d'identifier avec les familles l'aide qu'elles aimeraient recevoir 
de la part des intervenants. L'auteure a observé que la plupart des enfants qui habitaient 
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avec leurs parents étaient aux études et que la plupart de ceux qui habitaient à l'extérieur 
du domicile travaillaient et avaient un conjoint et des enfants. La disponibilité des 
enfants était donc limitée. Tant les parents que les enfants souffraient de cette situation. 
Les parents désiraient recevoir du soutien et les enfants se sentaient malheureux et 
coupables de ne pas leur en fournir autant qu'ils le voulaient. 
La disponibilité des aidants semble être affecté par la distance entre la résidence des 
aidants et celle de la personne atteinte de cancer. Les aidants étaient plus disponibles 
pour venir en aide à la personne atteinte de cancer, lorsqu'ils habitaient avec cette 
dernière ou près de chez elle. La logique veut que moins l'aidant prend de temps à se 
rendre au domicile de la personne atteinte de cancer, plus elle a du temps pour prendre 
soin de la personne atteinte de cancer. 
L'autre propriété importante du soutien des aidants est la capacité des aidants à prendre 
soin à domicile. Il semble que tant que les aidants perçoivent avoir la capacité de 
prendre soin de la personne atteinte de cancer à domicile, la mort dans ce milieu 
demeure possible. Par contre, lorsque les aidants perçoivent ne pas ou ne plus avoir la 
capacité de prendre soin à domicile, ils sont plus enclins à privilégier une installations de 
soins de santé comme milieu de soins. Ces observations, faites dans le cadre de notre 
étude, appuient ceux d'autres études qui ont trouvé que l'incapacité des aidants à gérer 
les soins à domicile était l'une des principales raisons expliquant le décès des personnes 
en phase terminale, dans une installation de soins de santé (Dunlop et aL, 1989; Tang, 
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2003a; Lubin, 1992). Wilson et al. (2002), dans leur étude historique multidisciplinaire 
des éléments du 20e siècle qui influent sur les lieux du décès au Canada, ont affinné que 
la capacité des familles à donner des soins préoccupe, car de plus en plus, on s'attend à 
ce que les aidants donnent des traitements qui étaient autrefois donnés à l'hôpital. Or, 
ces derniers ne se sentent pas toujours capables de prodiguer ces traitements. 
Dans la présente étude, les résultats ont surtout pennis de discuter de la « capacité des 
aidants à prendre soin à domicile» en général ou plutôt de « la perception des aidants de 
leur capacité à prendre soin à domicile ». Mais certaines études semblent indiquer que 
« la perception des personnes atteintes de cancer de la capacité des aidants à prendre 
soin d'elles à domicile» influence aussi le processus décisionnel qui sous-tend le choix 
du lieu du décès(Tang, 2003a; Tang, 2003b; Tang et McCorkle, 2003). Tang (2003a) a 
trouvé que l'une des premières choses prises en considération par les personnes atteintes 
d'un cancer tenninal qui choisissaient de mourir dans une installation de soins de santé, 
était l'incapacité de leurs aidants à prendre soin d'elles à domicile. Tang et McCorkle 
(2003) ont conduit une recherche prospective afin d'identifier les variables qui 
détenninent la congruence ou la non congruence entre le lieu préféré du décès et le lieu 
réel du décès. Ils ont trouvé que les personnes atteintes de cancer qui étaient mortes à 
l'endroit de leur choix, dont celles décédées à domicile, percevaient que leurs aidants 
étaient plus capables de les aider à mourir à l'endroit de leur choix, que les personnes 
atteintes de cancer qui étaient décédées dans un endroit autre que celui préféré. Ainsi, il 
est plausible que la perception des personnes atteintes de cancer de la capacité des 
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aidants à prendre soin à domicile et la perception des aidants de leur propre capacité à 
prendre soin à domicile, influencent mutuellement le processus décisionnel qui sous-
tend le choix du lieu du décès. 
Les services de soutien à domicile. Dans un contexte de soins à domicile, le 
dernier élément du contexte s'étant démarqué pour son influence sur le processus 
décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès est: les services de soutien à 
domicile. Les résultats de notre étude, indiquent que les services de soutien à domicile 
peuvent influencer le processus décisionnel en favorisant l'admission à l'hôpital ou en 
facilitant le maintien à domicile. Nous avons trouvé que les services de soutien à 
domicile avaient favoriser l'admission dans un centre hospitalier 1) via l'appel d'une 
infirmière aux ambulanciers pour procéder au transfert à l'hôpital, 2) en créant une 
alliance avec un intervenant du centre hospitalier susceptible de convaincre ses collègues 
de travail d'admettre la personne atteinte de cancer à l'hôpital et 3) en exprimant son 
accord avec la décision des aidants qui désiraient faire hospitaliser la personne atteinte 
de cancer. La politique de soins palliatifs du Québec du Ministère de la santé et des 
services sociaux du Québec (2004) a mentionné que plusieurs CLSC orientent les 
personnes atteintes de cancer vers 1 'hôpital dès que son état se détériore et que le 
contrôle des symptômes devient difficile. En fait, notre étude indique qu'effectivement 
la perte d'autonomie et la présence de symptômes peuvent inciter les intervenants à 
encourager les familles à se rendre à l'hôpital et à faire des démarches en ce sens, mais 
pas dans tous les cas, puisqu'une famille a accompagné son proche parent à domicile 
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jusqu'à son décès. Cette observation est similaire à celle de Hinton (1994) qui a observé 
que plus la phase terminale progressait plus la préférence des aidants en faveur de 
l'admission au centre de soins palliatifs augmentait ; les intervenants de la santé étaient 
, 
d'accord et ils suggéraient eux-mêmes l'admission lorsque c'était approprié. 
D'un autre côté, nos résultats montrent que les servIces à domicile contribuent 
également au maintien à domicile de la personne atteinte de cancer, par la mise en place 
de services professionnels et communautaires, ainsi qu'en donnant des informations sur 
les ressources du milieu. Ces résultats vont dans le même sens que ceux de plusieurs 
études, qui ont trouvé que la probabilité de mourir à domicile étaient supérieure chez les 
familles qui avaient obtenu des services de soutien à domicile (Costantini et al., 1993; 
Grande et al., 1998; Karlsen & Addington-Hall, 1998). Tang (2003a) a affirmé que les 
cancers avancés impliquent généralement un nombre important de symptômes, un grand 
fardeau de soins et des pressions financières pour les personnes atteintes de cancer et 
leurs aidants. Elle croit que peu de personnes en phase terminale de cancer et leurs 
aidants peuvent relever ce défi par eux-mêmes. Pour Lubin (1992), l'une des conditions 
à des soins palliatifs à domicile est le soutien adéquat aux aidants. Dunlop et al., (1999) 
ont avancé que des services à domicile qui connaissent des techniques et des stratégies 
faisant la promotion de la sécurité et de bons soins à la personne atteinte de cancer et à 
ses aidants, peuvent faciliter et augmenter le nombre de décès et le temps passé à 
domicile avant la dernière admission. D'ailleurs, dans notre étude, les soins à domicile 
ont permis à une personne atteinte de cancer de mourir chez elle, à une autre de 
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retourner chez elle avant d'être admise aux soins palliatifs et à d'autres d'augmenter le 
temps passé au domicile avant d'être définitivement hospitalisées. Ainsi, les services de 
soutien à domicile peuvent contribuer au maintien à domicile sans être pour autant une 
garantie pour la mort à domicile. 
Pour bien comprendre le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès, il 
faut tenir compte des influences mutuelles des éléments contextuels. Ainsi, 
l'intensification des symptômes et de la perte d'autonomie augmente le soutien requis de 
la part des aidants. De leur côté, les aidants seront en mesure d'apporter du soutien en 
fonction de leur disponibilité et de leur capacité à prendre soin à domicile. Finalement, 
les services de soutien à domicile s'ajusteront selon les symptômes et le niveau 
d'autonomie, la disponibilité des aidants et leur capacité à prendre soin à domicile. Les 
services de soutien à domicile favoriseront le maintien à domicile pour un certain temps 
pouvant aller, selon le contexte, jusqu'au décès des personnes atteintes de cancer. Par 
contre, ils peuvent également favoriser l'admission à l'hôpital. Hinton (1994) a noté que 
certains aidants faisaient une différence entre la phase terminale et la mort. Ces derniers 
souhaitaient que la phase terminale se déroule à domicile mais ils préféraient que la mort 
ait lieu dans un centre de soins palliatifs ou à l'hôpital. L'analyse des verbatim ne nous 
permet pas de savoir si les personnes atteintes de cancer et leurs aidants ont fait une telle 
distinction. Il serait intéressant d'aller explorer si cette distinction est faite par les 
membres de la triade de soins. 
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À l'hôpital 
Le pronostic du temps de survie. Le pronostic du temps de survie est ressorti 
comme étant un élément important du contexte pour les personnes qui désiraient être 
admises sur une unité de soins palliatifs, car l'admission sur une telle unité était 
conditionnelle à un pronostic du temps de survie de moins de trois mois. Toutefois, les 
résultats de notre recherche illustrent qu'il est difficile d'apprécier ce critère. Nos 
résultats appuient les dires de Dechêne, interrogée par Dongois (2003), qui a affinné 
qu'établir un pronostic fiable de fin de vie, c'est comme prédire la météo. Dechêne 
(2003), se basant sur une revue des études portant sur les soins palliatifs, a trouvé que 
seulement 20 % des prédictions émises par un médecin concernant le moment de la mort 
pouvait être qualifiées de précises, 63 % étaient optimistes et 17 % étaient pessimistes. 
Toutefois, l'auteure n'a pas précisé dans son article les caractéristiques d'un pronostic 
du temps de survie précis. De leur côté, Glare et al. (2003) ont conduit une méta-analyse 
afin d'évaluer la précision du pronostic du temps de survie de personnes atteintes d'un 
cancer tenninal. Ils ont trouvé que dans 25 % des cas, le pronostic était correct à 
l'intérieur d'un intervalle d'une semaine, 43 % à l'intérieur d'un intervalle de deux 
semaines et 61 % à l'intérieur d'une intervalle de quatre semaines. Le pronostic avait 
surévalué le temps de survie de plus de quatre semaines dans 27 % cas et sous-évalué le 
temps de survie de plus de quatre semaines dans 12 % des cas. Ces résultats appuient 
l'affinnation de Dechêne qui stipule: 
« [. . .) le pronostic ne peut pas s'apprendre, car il n y a rien à apprendre, malgré 
les outils dont nous disposons pour le diagnostic à plus d'un mois. Ces 
instruments sont utiles pour un patient à l'agonie ou en pré-agonie. »(p. ) 
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Toujours selon Dechêne (citée dans Dongois, 2003), dans les cas de cancer, les 
médecins ont tendance à surestimer le pronostic du temps de survie de leurs patients .et 
elle se demande si ce pronostic optimiste ne contribuerait pas au fait que plus de 50 % 
des malades en phase terminale sont envoyés trop tard aux soins palliatifs (Dechêne, 
2003). 
La politique de soins palliatifs du Ministère de la santé et des services sociaux (2004) 
indique que le pronostic du temps de survie répond d'abord et avant tout à des exigences 
organisationnelles et les commentaires suivants nous invitent à réfléchir sur la pertinence 
d'un tel critère pour l'accès aux lits de soins palliatifs: 
« Ils [les critères d'admissibilité fondés sur le pronostic du temps de survie] 
laissent croire que la perte importante d'autonomie des usagers en phase pré-
terminale et terminale, dont l'évolution vers la mort se fait lentement, n'est pas un 
élément pris en considération par ce type de ressources. Lorsque les usagers sont 
susceptibles de séjourner, ou séjournent plus longtemps que prévu, une pression 
indue s'exerce alors sur ceux qui, en toute fin de vie, ne meurent pas « dans les 
délais prévus ». Ils se sentent rejetés à un moment où leur dépendance à autrui 
est maximale. Cette situation exige une attention particulière» (MSSS (2004), 
p.33-34). 
À la lumière de ces écrits, il apparaît que le pronostic du temps de survie des personnes 
atteintes de cancer est souvent erroné. L'utilisation de ce dernier comme critère 
d'admissibilité aux services de soins palliatifs peut conduire à une référence trop tardive 
aux services de soins palliatifs et priver les personnes atteintes de cancer de services 
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spécialisés auxquels elles avaient droit. D'un autre côté, les personnes atteintes de 
cancer admises sur une unité de soins palliatifs dont le pronostic du temps de survie 
dépasse celui servant de critère d'admission, peuvent recevoir un pression pour qu'elles 
soient transférées dans un autre milieu de soins. Cela a été le cas pour l'une des 
personnes atteintes de cancer de notre étude. Considérant l'imprécision du pronostic du 
temps de survie et des situations fâcheuses qui peuvent découler de son imprécision, est-
il toujours pertinent et éthique de le maintenir comme critère d'admissibilité aux 
services de soins palliatifs? Une réflexion s'impose. 
La disponibilité des lits. Dans un contexte de soins hospitaliers, la disponibilité 
des lits est un élément du contexte qui influence considérablement le processus 
décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. Le manque de lits sur les unités de 
soins palliatifs et le manque de lits dans des chambres privées limitent de façon 
importante, les options disponibles quant au lieu du décès. Plusieurs personnes atteintes 
de cancer, une fois hospitalisées, ont été transférées d'une chambre à une autre, sur une 
même unité, ou d'une unité à une autre, parfois à plusieurs reprises avant leur décès. 
Les raisons évoquées par les familles expliquant les transferts étaient: le besoin 
d'utiliser des chambres privées pour des raisons quelconques, entre autres, pour 
contrôler la propagation du clostridium difficile. La préférence du milieu de soins de la 
personne atteinte d'un cancer ou celle de ces aidants avait alors peu d'impact sur le 
processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. Puisque dans les écrits 
répertoriés, aucune n'a regardé le choix du lieu du décès comme pouvant être un choix 
154 
fait à l'intérieur d'une installation tel un hôpital, nous n'avons pas de données avec 
lesquelles on peut comparer nos résultats. Des recherches ultérieures portant sur le 
processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès à l'intérieur d'un hôpital 
seraient les bienvenues. 
La préférence du milieu de soins. 
La préférence du milieu de soms a influencé le processus décisionnel qui sous-tend 
choix du lieu du décès et elle a été elle-même influencée par d'autres éléments du 
contexte. Dans notre étude, la préférence du milieu de soins de la personne atteinte de 
cancer a exercé une certaine influence sur le processus décisionnel peu importe le milieu 
de soins dans lequel cette dernière se trouvait. Lorsque les personnes atteintes de cancer 
ont exprimé vouloir mourir à domicile, cela semble avoir encouragé les aidants à les 
garder le plus longtemps possible à cet endroit. D'un autre côté, lorsque les personnes 
atteintes de cancer ont mentionné vouloir mourir à un autre endroit, la verbalisation de la 
préférence du milieu de soins paraît avoir motivé les aidants à entreprendre toutes les 
démarches possibles pour que leurs proches meurent à l'endroit désiré. Cependant, 
l'influence de cet élément contextuel a été de moindre importance que celles des 
éléments du contexte présentés auparavant. Nous avons observé que la préférence du 
milieu de soins pouvait changer dans le temps et qu'elle était souvent influencée par les 
autres éléments du contexte. Il est arrivé que la présence de symptômes non-
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adéquatement contrôlés, la perte d'autonomie et l'incapacité des aidants à prendre soin à 
domicile incitent les personnes atteintes de cancer à réviser leur préférence du milieu de 
soins. Des personnes qui au départ souhaitaient demeurer à domicile ont décidé de se 
rendre à l'hôpital. Une fois les personnes atteintes de cancer admises à l'hôpital, nous 
avons remarqué que la difficulté d'établir un pronostic du temps de survie de moins de 
trois mois et que le manque de lits disponibles dans des chambres privées et sur l'unité 
de soins palliatifs, limitaient de façon importante le respect de la préférence du milieu de 
soins des personnes atteintes de cancer et leurs aidants. Très peu de recherches en soins 
palliatifs ont regardé l'évolution dans le temps de la préférence du milieu de soins et les 
facteurs susceptibles de l'influencer. Pourtant, il est important de prendre en 
considération cette évolution possible de la préférence du milieu de soins dans les 
recherches, particulièrement lors de l'interprétation de certains résultats. Par exemple, si 
l'on reprend la préférence du milieu de soins des participants de la recherche de Hinton 
(1994) au moment de leur référence à l'équipe de soins palliatifs où la majorité 
désiraient être à domicile et que l'on compare cette préférence avec le lieu réel du décès, 
on trouve un faible pourcentage de concordance entre la préférence du milieu de soins et 
le lieu du décès. Par contre, si l'on regarde la préférence du milieu de soins documentée 
lors de la visite précédant la mort où le pourcentage de personnes désirant être à 
domicile avaient beaucoup diminué, on constate une plus grande concordance entre la 
préférence du milieu de soin et le lieu de la mort. Notre étude fait ressortir toute 
l'importance de documenter la perception qu'ont les personnes atteintes de cancer et 
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leurs aidants de leur contexte, au moment où on les interroge sur leur préférence du 
milieu de soins. 
LES RECOMMANDATIONS POUR LA PRATIQUE INFIRMIÈRE 
Selon le modèle McGill, la santé et la maladie sont deux entités distinctes qui coexistent. 
La santé, c'est une façon de vivre, d'être, de croître et de devenir dont deux dimensions 
importantes sont: les stratégies d'adaptation et le développement. Les stratégies 
d'adaptation sont les efforts déployés par une personne pour composer avec certaines 
situations problématiques et pour les résoudre. Le développement, quant à lui, vise la 
réalisation des buts que la personne s'est fixés dans la vie. Ainsi, le processus 
décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès peut être considéré comme étant une 
stratégie d'adaptation mise de l'avant par la personne et ses aidants en vue de s'adapter à 
la problématique du cancer du poumon terminal, qui lui, est influencé par leur 
développement, c'est-à-dire, par les buts qu'ils se sont fixés dans la vie. 
L'un des buts des SOInS infirmiers, selon le modèle McGill, est d'aider la personne 
atteinte de cancer et ses aidants à atteindre une santé optimale malgré la présence d'une 
maladie terminale (Malo et al., 1998; Gottlieb & Rowat, 1987; Kratvitz & Frey, 1989). 
Saunders cité par le Comité des normes en soins infirmiers de l'Association canadienne 
de soins palliatifs (2002) illustre bien cette idée: 
« Vous comptez parce que vous êtes vous, et vous comptez jusqu'au dernier 
moment de votre vie. Nous ferons le maximum pour vous aider, non seulement à 
mourir en paix, mais à vivre jusqu'à votre mort. » (p.9) 
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Pour l'investigatrice, l'une des façons d'aider la personne et ses aidants à vivre, malgré 
la présence d'un cancer terminal, consiste à mettre en place les conditions leur 
permettant de choisir le lieu du décès de la façon la plus éclairée et libre que possible. 
L'ébauche théorique du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès 
indique que le choix du lieu du décès résulte des négociations ayant eu lieu entre la 
personne atteinte de cancer, ses aidants et les intervenants de la santé, dont font partie les 
infirmières. La négociation n'étant possible qu'en présence d'une relation entre les 
partis, les infirmières qui désirent soutenir les personnes atteintes de cancer et leurs 
aidants, dans leur processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès, doivent 
accorder une importance particulière à l'établissement d'une relation de confiance. 
Cette dernière constitue d'ailleurs la deuxième norme des soins infirmiers palliatifs 
(Comité des normes en soins infirmiers de l'Association canadienne des soins palliatifs 
(2002). D'autre part, l'ébauche renforce l'importance, dans nos interventions 
infirmières, de cibler non seulement la personne atteinte de cancer, mais aussi les 
membres de la famille, puisque ces derniers sont souvent les aidants de la personne 
atteinte de cancer. 
L'établissement d'une relation de confiance entre la personne atteinte de cancer, ses 
aidants et les infirmières se fait, en autres, par le biais d'une communication efficace. 
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Pour Peden, Tayler et Brenneis (2005), communiquer efficacement dans un contexte de 
soins palliatifs implique: 
• d'initier des discussions sur les soms de fin de vie, alors que les personnes 
atteintes de cancer sont en mesure de participer activement; 
• de faciliter les discussions avec les personnes atteintes de cancer et leurs aidants 
et 
• de donner l'information permettant aux personnes atteintes de cancer et leurs 
aidants d'être capables de prendre des décisions concernant les soins, dont celle 
qui sous-tend le choix du lieu du décès. 
Pour l'investigatrice, l'idéal serait d'aborder ces discussions dès que la guérison n'est 
clairement plus possible et bien avant que les symptômes et la perte d'autonomie se 
manifestent. 
Discuter efficacement sur le choix du lieu du décès, c'est s'informer de la préférence du 
milieu de soins de la personne atteinte de cancer et de ses aidants et suivre son évolution 
dans le temps. Cette préférence du milieu de soins a-t-elle changé au cours de 
l'évolution du cancer du poumon? Quels sont les éléments du contexte qui pourraient 
avoir incité la personne atteinte de cancer et ses aidants à modifier leur préférence? La 
présence de symptômes, la perte d'autonomie, le soutien des ai dants , les services de 
soutien à domicile, le pronostic du temps de survie, la disponibilité des lits et la 
préférence du milieu de soins de la personne atteinte de cancer influencent-ils le choix 
du lieu du mourir et de quelle manière? Quels sont les croyances, les objectifs ou les 
espoirs de la personne atteinte de cancer et de ses aidants : ne pas souffrir, demeurer 
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avec les membres de sa famille, ne pas être un fardeau pour ses proches, etc? Les 
discussions portant sur les différents concepts de l'ébauche théorique peuvent: 1) aider à 
l'établissement d'une relation de confiance entre la personne atteinte· de cancer, ses 
aidants et l'infinnière, par l'intérêt que cette dernière démontre envers leur expérience 
de santé, 2) aider la personne atteinte de cancer, ses aidants et l'infinnière à évaluer le 
contexte dans lequel se fera le choix du lieu du décès et 3) indiquer à l'infinnière les 
infonnations dont la famille a besoin pour être en mesure de prendre une décision libre 
et éclairée. 
L'infinnière doit également avoir une bonne connaissance de l'organisation et du 
fonctionnement des ressources de soins palliatifs de la région où elle travaille. Les 
discussions sur les concepts de l'ébauche théorique et la connaissance des ressources de 
soins palliatifs disponibles dans la région, semblent être des préalables pour les 
infinnières désirant mettre en application la troisième nonne des soins palliatifs 
infinniers (Comité des nonnes en soins infinniers de l'Association canadienne des soins 
palliatifs, 2002) qui consiste à habiliter, c'est-à-dire aider les personnes atteintes de 
cancer et ses aidants à prendre des décisions libres et éclairées en regard aux soins en fin 
de vie dont le choix du lieu du décès. Pour Matteson & Hawkins (1990), assister les 
personnes atteintes de cancer et leurs aidants dans leurs processus décisionnels constitue 
l'une des responsabilités majeures de l'infinnière. 
LES RECOMMANDATIONS POUR LA RECHERCHE EN SCIENCES 
INFIRMIÈRES 
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L'une des responsabilités de l'infirmière consiste à habileter les personnes atteintes de 
cancer et leurs aidants à prendre une décision éclairée quant au choix du lieu du décès. 
Pour y arriver, il importe que la discipline infirmière poursuive ses efforts pour mieux 
comprendre le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. L'esquisse 
théorique contribue à une meilleure compréhension du phénomène mais plusieurs 
concepts de ce dernier ont besoin d'être approfondis comme par exemples, le « milieu de 
soins », le « processus de négociation entre trois partis », le « processus décisionnel », 
les « stratégies d'influence », le « soutien des aidants » et la « préférence du milieu de 
SOInS ». 
Dans le cadre de cette étude, la notion de « milieu de soins» fait référence à un 
environnement physique de soins où la personne atteinte de cancer peut décéder et qui 
possède des caractéristiques particulières. Cette façon de concevoir ce concept invite les 
chercheurs à explorer les différents milieux de soins présents à l'intérieur de chaque 
catégorie d'installations de soins de santé dont l'hôpital, le centre de soins de longue 
durée et la maison de soins palliatifs. Il devient également pertinent de suivre 
l'évolution du processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès, de 
l'admission de la personne atteinte de cancer jusqu'à son décès, pour chacune des 
catégories d'installations de soins de santé. 
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Par ailleurs, cette recherche se démarque des écrits en conceptualisant le choix du lieu 
du décès comme étant un processus de négociation entre trois partis. Les études 
explorant les processus décisionnel de groupe sont peu nombreuses. Les dynamiques 
entre la personne atteinte de cancer, les aidants et les intervenants de la santé, de même 
que les concepts de «pouvoir décisionnel» et de «stratégies d'influence» sont peu 
documentés dans les écrits. Ces concepts auraient avantage à être validés, densifié et 
raffinés dans le cadre de recherches ultérieures. 
Le « soutien des aidants» a davantage été regardé dans les écrits sur le lieu du décès. 
Cependant, son exploration a souvent été limitée au statut matrimonial, à la présence ou 
non d'un aidant principal, au nombre de personnes habitant avec la personne atteinte de 
cancer et au nombre d'enfants ou de personnes à charge. Les résultats de notre 
recherche indiquent que la « disponibilité des aidants » et la « capacité des aidants » sont 
des propriétés importantes à prendre en compte pour l'évaluation du « soutien des 
aidants ». Nous avons également trouvé que le «cycle de la vie familiale» et la 
« distance entre la résidence de l'aidant et de la personne atteinte de cancer» pouvaient 
être utiles pour apprécier la « disponibilité des aidants» mais existe-t-il des moyens 
encore plus précis pour faire son évaluation? En outre, il serait pertinent d'explorer la 
« capacité des aidants à prendre soin à domicile » telle que perçue par la personne 
atteinte de cancer, les aidants et les intervenants de la santé et d'aller voir de quelles 
manières ces différentes perceptions de la «capacité des aidants à prendre soin à 
domicile» influencent le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès. 
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Un autre concept de l'esquisse théorique qui mérite une attention est celui de la 
« préférence du milieu de soins ». Dans les écrits, les chercheurs se sont souvent 
attardés à la préférence du domicile comme lieu du décès. Il serait intéressant de 
regarder la préférence pour tous les milieux de soins existant dans chaque catégorie 
d'installation de soins de santé. En outre, les résultats de cette étude soulignent 
l'importance d'explorer davantage l'évolution de la préférence du milieu de soins dans 
le temps et l'évaluation du contexte faite par les personnes atteintes de cancer qui ont 
une préférence pour un milieu de soins. 
LES LIMITES DE L'ÉTUDE 
Cette étude comporte plusieurs limites importantes. La première est que la collecte de 
données est circonscrite à la seule perspective d'aidants familiaux. L'intégration des 
perspectives des personnes atteintes de cancer et des professionnels de la santé 
contribuerait probablement au développement de la théorie sur le processus décisionnel 
qui sous-tend le choix du lieu du décès. La seconde limite est que l'esquisse a été 
construite à partir du récit d'aidants familiaux dont leurs proches sont décédés d'un 
cancer du poumon. Il serait intéressant d'élargir l'exploration du processus décisionnel 
qui sous-tend le choix du lieu du décès à d'autres types de cancer. Une autre limite de 
l'étude est le nombre restreint de familles rencontrées, soit six. Finalement, pour toutes 
les raisons évoquées précédemment, d'autres études sont nécessaires afin d'obtenir une 
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plus grande densité et saturation des concepts émergeant de l'ébauche théorique, ce qui 
constitue également une autre limite importante de l'étude. 
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Le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès est un phénomène 
complexe. Le choix du lieu du décès consiste d'abord et avant tout à choisir un milieu 
de soins où le dernier choisi devient logiquement le lieu du décès. Le processus 
décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès évolue dans le temps et dans 
l'espace. Il résulte d'une négociation entre trois principaux partis soient, la personne 
atteinte du cancer du poumon, les aidants et les intervenants de la santé. Ces 
négociations sont influencées par les différentes formes que peut prendre le pouvoir 
décisionnel ainsi que par les stratégies d'influence mises de l'avant par chacun des 
partis. Ce processus peut être continue, interrompu ou absent, plus ou moins verbalisé et 
il évolue dans un contexte. Dans un contexte de soins à domicile, les éléments ayant le 
plus influencé le processus décisionnel qui sous-tend le choix du lieu du décès ont été les 
symptômes et le niveau d'autonomie, le soutien des aidants et les services de soutien à 
domicile. Dans un contexte de soins hospitaliers, le pronostic et la disponibilité des lits 
se sont démarqués par l'importance de leur influence. La préférence du milieu de soins 
de la personne atteinte de cancer a exercé une certaine influence peu importe le milieu 
de soins mais à un degré moindre que les éléments contextuels présentées ci-dessus. 
Lambert et Lecompte (2000) ont mentionné qu'il était légitime de se demander si au 
Québec, nous avons vraiment le choix du lieu du décès. L'établissement d'une relation 
de confiance entre les personnes atteintes d'un cancer du poumon terminal, les aidants et 
les infirmières peut faciliter une meilleure compréhension du processus décisionnel qui 
sous-tend le choix du lieu du décès. Ainsi, les infirmières seront plus en mesure 
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d 'habiliter les personnes atteintes du cancer du poumon et leurs aidants à prendre la 
décision la plus libre et éclairée possible quant au choix du lieu du décès. Les résultats 
de notre étude invitent tous les intervenants de la santé à se joindre aux efforts en cours 
visant à sensibiliser l'état quant à l'urgence et à l'importance d'offrir des milieux de 
soins permettant aux personnes de mourir dignement et conformément à leur désir. 
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décès de lavallois décédés du cancer du poumon, selon la perspective de leurs aidants 
familiaux. 
MODALITÉ DE PARTICIPATION 
En acceptant de participer à cette étude, vous acceptez de : 
v' Remplir un questionnaire sociodémographique ; 
v' Participer à une rencontre où l'investigatrice vous posera des questions sur le 
contexte et la manière dont s'est prise la décision du lieu du décès du membre de 
votre famille qui est décédé du cancer du poumon; 
v' Permettre que la rencontre soit enregistrée sur des cassettes audios dont le 
contenu sera retranscrit intégralement afin de faciliter l'analyse des données. 
[information retirée / 
information withdrawn]
[information retirée / 
information withdrawn]
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La rencontre sera d'une durée approximative de 60 minutes et se déroulera au domicile 
d'un des membres de votre famille, selon ce qui convient le mieux à tout le monde. 
Tous les membres de la famille intéressés à partager leur perception de la façon dont 
s'est prise la décision quant au lieu du décès de la personne décédée du cancer du 
poumon, peuvent participer à la rencontre, dans la mesure où ils rencontrent les critères 
de la recherche. 
CONDITIONS DE PARTICIPATION DU PARTICIPANT 
Pour participer à l'étude, il est essentiel que vous et les membres de la famille qui se 
joindront à l'étude, rencontriez les critères d'inclusion suivants: 
./ Être un membre de la famille d'une personne décédée du cancer du poumon; 
./ Être au moins deux membres de la famille à accepter de participer à l'étude; 
./ Être d'origine québécoise, c'est à dire que vous, vos parents et vos grands-
parents êtes nés au Québec; 
./ Être âgé de plus de 18 ans et 
./ Comprendre et parler le français. 
Cependant, les personnes étant actuellement suivies par un professionnel de la santé 
pour une problématique de santé mentale ne peuvent participer à cette étude. 
AVANTAGES À PARTICIPER 
Il se peut que vous ne retiriez aucun bénéfice directe à participer à la recherche. 
Toutefois, c'est une occasion unique de partager votre perception de la façon dont s'est 
prise la décision du lieu du décès du membre de votre famille décédé du cancer du 
poumon. Vous pourrez alors faire des commentaires qui sont susceptibles de contribuer 
à l'amélioration des services de santé offerts aux personnes mourantes et à leurs 
familles. 
RISQUES ET INCONFORTS 
À notre avis, il y a très peu de risque à participer à l'étude. Toutefois, il est possible que 
la discussion portant sur les circonstances entourant le décès de votre proche soit 
difficile. Si jamais vous ressentez le besoin de recevoir de l'aide à ce niveau, nous 
sommes en mesure de vous diriger vers une personne ressource qui vous procurera l'aide 
et le soutien psychologique approprié. 
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PARTICIP ATION VOLONTAIRE ET RETRAIT DE L'ÉTUDE 
Votre participation est volontaire. Vous êtes libre de vous retirer en tout temps sans 
risque de préjudices pour vous ou pour les autres membres de votre famille et ce, sans 
avoir à justifier votre décision. 
Si vous décidez de vous retirer de l'étude, vous devez aviser, madame Caroline 
Ducasse, en téléphonant au numéro de téléphone apparaissant au haut de ce document. 
Les données recueillies auprès des membres de la famille qui ont décidé de se retirer 
avant la fin de l'étude, pourront être utilisées si nous jugeons que les données sont 
significatives pour l'étude, dans le cas contraire, elles seront détruites. Advenant, qu'il 
n'y ait que deux participants et qu'une des deux désire se retirer, la personne restante 
décidera si elle souhaite ou non poursuivre seule l'entrevue. 
Vous serez avisé, tout au long de l'étude, de toute nouvelle information susceptible de 
vous faire reconsidérer votre décision de participer à l'étude. 
CARACTÈRE CONFIDENTIEL DES INFORMATIONS 
L'investigatrice s'engage à protéger la confidentialité des informations et votre 
anonymat en utilisant des numéros pour l'identification des cassettes audios et par 
l'utilisation de noms fictifs pour le rapport de recherche. Les cassettes audios et les 
transcriptions seront gardées en lieu sûr et détruites au plus tard, cinq ans après 
l'acceptation du mémoire. 
Les informations partagées lors de la rencontre ne seront en aucun cas mis à la 
disposition d'un tiers sans votre consentement. Les seules personnes autorisées à 
prendre connaissances de ces informations sont l'investigatrice et la chercheure 
responsable. 
QUESTIONS SUR L'ÉTUDE 
Si vous avez des questions au sujet de l'étude ou en cas d'urgence, vous pouvez 
communiquer (avant, pendant et après l'étude) avec mesdames Caroline Ducasse et 
Louise Bouchard aux numéros apparaissant au début de ce document. 
ÉTHIQUE 
Pour tout problème éthique concernant les conditions dans lesquelles se déroule votre 
participation à ce projet, vous pouvez, après en avoir discuté avec le responsable du 
projet, expliquer vos préoccupations au président du Comité d'éthique de la recherche 
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des Sciences de la santé, monsieur Claude Baulne (Téléphone:  ou 
 Suite à cet entretien, si vous aviez des raisons sérieuses de croire que 
la réponse apportée est insuffisante, vous pourriez entrer en communication avec 
l'ombudsman de l'Université de Montréal, madame Marie-José Rivest (Téléphone: 
 
[information retirée / 
information withdrawn]
[information retirée / 
information withdrawn]
[information retirée / 
information withdrawn]
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FICHE D'INFORMATIONS SUR LA PERSONNE DÉCÉDÉE 
Date: __________________________ __ 
D Conjoint de faN il 
Li Séparé 0 Divorcé il 
Soins médicaux: il 
Services Ilfjil'miers: D 
Services sociaux: 0 
Il .... • .. ''.E'0''" d'un ergothérapeute: [} 
{] 
[] 
dtheure!i de services reçus : ___ _ 
. I===-=-=-= • 
Nil,nl1.ru : Unité de soins palliatifs il 
Unité de soins gétléraux 0 
Unité de sOÎns; intensifi' 0 
Ul'gerlCe {] 
M'aison D 
Centre d.'hébergementde soin!.' de Jongll(! 
.... un'" il 
Date du diagnostic : ~ ______ _ 
Douleur légèrt!;. il modérée D sévère Cl 
Faiblesse 0 Maux de cœur [] 
Vomissements [] Difficulté à avaler D 
Fièvre 0 C,onstipation 0 Diijf'rhée [J 
Incontinence il .,.Difficulté II re!;pÎrer Cl 
d'appétit [} 
Incapacité à se déplacer [} Enflure /7 
Saignements D Étourdissements· D 
ConfusiO.n {I "An;t;}été D Imiomnie D 
Dépression D Sentiment d'il1ut,ilité n 
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RENSEIGNEMENTS SOCIODÉMOGRAPHIQUES 
FamiUe #: 
----------------
Date: 
--------------~-------
Participant # : ___________ _ 
Genre: Féminin [J Masculin [J 
Lien de parenté avec la per,fonne décédée: 
Conjoint [J 
Vous habitez: 
Seul EJ 
Enfant Cl Frère ou sœur [j Autres: 
A vec un conjoint C Avec des eJlfants 0 
-------------
A vec un conjoint et des enfants t: Auffes: _______________________ __ 
Lieu de naissance :.-----'-----------,:--;-c.,------
Religion: ____________ .....:...-__________ _ 
Pratiquant(e): ''oui 0 Non 0 
. Secondaire (6 à 12 ans) o Université 
APPENDICEE 
GUIDED'ENTREVUE 
• Comment se sont déroulés les événements à partir du moment où votre proche a reçu 
un diagnostic de cancer du poumon jusqu'à son décès? 
o Quelles étaient les personnes responsables de donner les soins à votre 
proche? 
o Quelles sont les décisions les plus importantes prises au cours de la maladie 
de votre proche? 
• A vez-vous eu l'occasion de discuter avec votre proche de ses préférences quant à 
l'endroit où il aimerait recevoir les soins jusqu'à son décès? 
• Comment s'est prise la décision concernant le lieu du décès et à quel moment? 
o Selon vous, qui a choisi l'endroit où votre proche terminerait sa vie? 
o D'après vous était-il possible de faire un choix entre différents endroits? 
o Vous a-t-on présenté les différents endroits possibles pour le décès de votre 
proche? 
• Dans quelles conditions votre proche est-il décédé? 
• Comment les professionnels de la santé peuvent-ils mieux aider les personnes 
atteintes du cancer du poumon et leurs familles lorsqu'elles ont à décider de l'endroit 
où elles termineront leur vie? 
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APPENDICEF 
DCD 13-01-2004 
Retraité 
2 enfants 
Le génogramme de la famille AliardJ 
M 
1 Les légendes des génogrammes, des diagrammes d'attachements et des écocartes sont présentés à 
l'annexe? 
DCD: Décédé(e) 
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Le génogramme de la famille Bélangel 
L'écocarte de la famille Bélanger 
2 DCD : Décédé(e) Néo: Néoplasme 
D 
Retraité 
OCD2004 
Néo poumons 
Enseignante 
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Alcoolique 
Fumeuse 
Psychothérapeute 
Résidence dans la région 
Montréal/Laval 
Le génogramme de la famille Coriveau 
Service 
d'accompagnement 
pour l'épicerie 
L'écocarte de lafamille Coriveau 
Enseignante 
Résidence dans la 
région 
MontréallLaval 
Résidence au 
nord de la 
région de Laval 
Centre de Bénévolat de 
Laval: 
Transport pour les 
rendez-vous médicaux 
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/"""""0'" CF 1985 ,.------"c J...... '\~ 
( -------1 /" .. /.# l, \............... - :~~/ ~. 
.... 
"'-- ... 
, 
1 , 
1 
, 1 
J 
-
, 
...... 
..1· .. · .. , ......................... ,~ ....... .. 
. Néo du poumon 
'------' Ox 01/2003 
Retraitée 
DeD 10/2004 
, ï .... -- ... .... -- ... 1 , , , 
1 1 
, , 
1 
, \ 
, 
1 1 1 1 1 , , ~ 
-
1 
, 
--~ - -
Le génogramme de lafamille Dupond 
\ L'écocarte de la famille Dupond 
DCD 2004 
: l'{éoparolid~ av"" 
'lIlétastases. pu lmonaires 
• Rèpnffitcùr de machines 
pour une cie 
pharmaceutique 
Résidence à Laval 
PQsséde 
des 
habiletés' 
. manuelles 
Le génogramme de la/amille Fourniel 
L'écocarte de la/amiDe Fournier 
3 DCD : Décédé(e) Néo: Néoplasme Cie: Compagnie 
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s 
Retraitée 
depuis 1997 
DCD néo du 
poumon 
Fibromyalgie 
Peur de la 
mort 
Le génogramme de la famille Thibault 
4 DCD: Décédé(e) Néo: Néoplasme 
, 
, 
DCD d'un 
néo 
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l'hys ÎnthérapeUle 
L 'écocarte de la famille Thibault 
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Sèjnvt' Z ! l tapital 
('~----y------- --, ._------... 
S<J<>ur l , 1l6pilal 
r-..... -----, 
l, B(~n nrono-.1lG p~s de chimio 
, Pa<> de r'Jidlo L_.-____ -' 
Dt~t:Îs:ir;n Je la 
{('"jointe de 
guHlçr la persooue 
QU~inrt~ d~ c4lfli;\!r 
â domiciJe 
• Ptne de 111 notion 1,1' ,-~p1lC-t 
• F,xatil)nç 
[
I)éd'" Autonumit 
Il N' dl plus capable: de m.umer 
.. .of dcdCl!(h.t.--e les cs,;,:ruier:!' 
• Bi.."'!.urn d'.::ide polIr mange.! 
• h,;;,"'o'lllr.t:nu 
. ______ ....l 
L'évolution de l'expérience du cancer du poumon de lafami/le Allartf 
TI..~!lU\th;e if!'Jfte des 
filles d,'la p-rr.rlflltf." 
a:tcinle de c~m:el 
d·Mf1t'J~'('" lç- d~'i dc 
rDoèLl5ta'-,es 
~~f:t':tntl<;!"s caUl:r:r ~'--_ .. _-' 
o.m"""" fai~ "" 
rlU!dedn d\' r,unilk à 
5 chx : chirurgie dx : diagnostic ! : diminution Chimio : chimiothérapie Radio: Radiothérapie 
+- : Indique un changement de milieu de soins. N.B.: un changement de milieu de soin peut se faire à l'intérieur d'un même établissement. Par 
exemple, lors d'un transfert de l'urgence à une unité de soins. 
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Conj(ff[lle 
moulltnted'un 
SljÙYT J: IV dûmlrlle M. 
rourlftC'(, (Mai5>Ouj 
• Habite seul 
• AUlonomr 
~TnlH;li:n Unilè$ rie ~)in~ L>l'uéraox . (ch::lInhre 5.<...·~ItH­prh'é!l 
Sijnot" 1 : :!~ d.,midh.' tJf \t. FtllUrnioer 
<"/'P'ff""""") 
Alliunomh: 
• I\.'f1c:lJUpOftâJ11t' 
·:.f i\Fltmornie 
l~~Si}Î!l tflmc flfl";>cn.;c 24 
~1rt'.\.'1.:J 
SI)n"" l : UDmidle de 
btrrN~ 
• Prépüsét t.lIJX' bé11g.:i.iJt"," 
Stj •• ' 1 : Uapital 
lr.nrufcfi 
Urltlés de $"ltns 
~,én&aux 
(chilln"hJe ~II'I;I~ 
(lr1\Oc 
• Iltnrmièr( 
• 'Mt-dccln 
J heurt'~ 
L'évolution de l'expérience du cancer du poumon de lafamille Bélangel 
6 Dx : Diagnostic Chimio : Chimiothérapie 
+- : Indique un changement de milieu de soins. N.B.: un changement de milieu de soin peut se faire à l'intérieur d'un même établissement. Par 
exemple, lors d'un transfert de l'urgence à une unité de soins. 
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( stj.,,,. l , DoIJI!<ile S~iour 1 ; 1If""!'l: 
Transî~tt)Jam une 
chambre seml~ 
priv"',dc l'unilè d. 
pnl,''UTl1<lkJgiC. 
St jour J': HOpi •• , ] 
S~'mpMlUE"S 
• DiJJiwhts respinuoirc. ... 
• CtmttH;';Of\ 
L'évolution de l'expérience du cancer du poumon de lafamUle Cori veau. 7 
[. 
SympI6mu 
• Di,~ariti"" de> difficulté< 
res.lurotuft'CS . 
• Douleur c.onh6lèe plI'·des 
pjtules. '" 
stj"'" J,: DomicilO 
RCli)Ur À 
domk-ile 
7 Dx : Diagnostic Chx: Chirurgie < : plus petit que Chmio : Chimiothérapie Radio: Radiothérapie 
+- : Indique un changement de milieu de soins. N.B. : un changement de milieu de soin peut se faire à l'intérieur d'un même établissement. Par 
exemple, lors d'un transfert de l'urgence à une unité de soins. 
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Dé-l'6 dr: stJo ami 
~éo du PÜl1D1Lm 
;\vec::mé"lnstüses 
Ca!:rtlmùc'i 
0" du 
canrc:T du 
pou['l~(Jn 
TrailemenL x 2 tk 
cblrrlÎo pouT i In 
douleur 
Rérérem'c il la 
~Jilliqur: de la 
douleur 
• (leUl"'" 2001 
.4.lJtonomiç 
• ·Vil'normolement 
• P.8.:~ d-e dOLl1cur·· 
• Plus raible 
Voyage au 
Mexique ", 1 
----.~--~----~+-----------~--~--~+-----------~-+----~-----------------+------------~--'/ 
AUlOluunÎt 
• Démarche plus 
c:ourtk...~ 
Sy~JlPWqt~ 
.. r· .Dlii..deur 
• ~ ':n~rgi~ 
L'évolution de l'expérience du cancer du poumon de lafamille Duponfl 
NOl'embre l{J{(; 
S)'ruptôm<5 
• î Oou)el.lT maÎs 
!l.'\S\!l. bien , 
i.'ontrMée Pal: la 
prise dt Vio>:~ 
sj'EIlp1ûnH~~ 
... tTwneur 
• Pùinll1a.ns le 
dos dispar.rt 
3\"«: un~ 
prt.'i:5l0n 
\. 
\ 
! 
/ 
\ 
\ 
1 
! 
1 
8 Néo: Néoplasme Dx : Diagnostic Condo : Condominium Radio: Radiothérapie Chimio : Chimiothérapie i: Augmentation L: 
Diminution 
-+ : Indique un changement de milieu de soins, N.B. : un changement de milieu de soin peut se faire à l'intérieur d'un même établissement. Par 
exemple, lors d'un transfert de l'urgence à une unité de soins. 
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Séjour 1 : UÔl,iLlI 
(Jnité dt ,oins 
Séjour '2 ; l>omh.:i1r 
Séjour.l : Dllmil.'Îll' 
-------/-~-------_ _.::_/"-----"~---y_----A'-----,r_----------"------------_, 
1 Tf8itement 
de chiTnio 2 
'j heures avant <~c ~(;i,gé . < < 
~---~------~------~~~~~ 
--~--------~--~--~-------,~--------4~--------~-~ 
1 28 juin 2004 -J ; 1 Juiller 2004 
'---~-----~-___ ~~-__________ ~_~,-__ ~~A-______ -v ____ ~~'-__________ ~ ________________ / 
SylOptôrnrs 
" f'\néIHie 
" t·Düuil'ur 
l 'ne' 1 r J_r'''lIf~ ~ 2<IJ"ours .~ 1 1 ~ scm;Ûnes ,s\~mi1t !i' '.
- -", 
Serviers dl'. trapsilort 841apré 
• pour se r~ni1re dans un autre 
hôpital pour les .traitcmenis de 
rodit)1hérapi!.! 
Séjour 1 '; Hôpital 2 
llnilé dt soins palliatifll 
Autonomie 
• Ci.rC:ulC' c'n FR 
ou a\\."C 
marc.hcttc 
r------
" Chute 
Symprnml.'!1 
• Grumk f:tible.<;se 
S~jcjur 3 :,II(,pilal 
SuvÎœs du Cl$C 
" Infilmier::; 
" Prl:ls d"é(juipeml!ots 
~====~~==========~~----------~-----------~====---'-~~======~--~---~---------------r-------- ____ ~ 
llnitéde sc>in:; ~ T~anstb1 dlUls un autre Transfert Unitt dl! SOlEtS pallial1f5 
"\ \ 
\ 
\ 
\ 
! 
! 
J 
; 
/ 
/ 
/ " Transtert ] I~I 
,CardiCt. ;, ..A ____ ~ / 
,--:' 
!)éces 
~ ___ .A-____ ____ , __ ~ __ -->-___ ..--__ .A----, __ .-A-__ ---..---:-_--' 
Un moi!~ et dl!m~ 0,1 jour 0-1 JOLir 
Demandt de transft-n dans un aUtr~ h{.pit"'J.1 
avec soins pall __ i"'_i_tS __________ ..J 
L'évolution de l'expérience du cancer du poumon de lafamille Dupond (suitel 
9 Radio: Radiothérapie FR : Fauteuil roulant Î Augmentation Cardio : Cardiologie Hémato-Onco: Hémato-Oncologie 
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L'évolution de l'expérience du cancer de la parotide avec métastases pulmonaires de lafamiLle Fournier/o 
10 Dx : Diagnostic Néo: Néoplasme Chx: Chirurgie Radio: Radiothérapie ACV: Accident cérébrovasculaire !: Diminution <: plus 
petit que Sem: Semaine 
+ : Indique un changement de milieu de soins. N.B.: un changement de milieu de soin peut se faire à l'intérieur d'un même établissement. Par 
exemple, lors d'un transfert de l'urgence à une unité de soins. 
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l,' Urgence 
Séjour 2 ; !r 6pilJlI 
Transfert 
lJnitè d~ sDins palliatifs 
Chambre s.enli-privée 
Transfert 
Unité,de soins palliatifs 
Salle ave;; trois liL~ 
Ali/lIlioml( 
°t App.:!it 
Ellt'ironnemènf 
• t i\clIVilê.., 
o Voisine confuse 
Attitude 
'. Colère 
Trl!ll.';fert da!\!; une 
chli!l1breiie'à 
l'urgence 
l, ~jour J : Domicile L 
G'\UlllIlOmie • ll~m:r!!ic • ~ Mob1lirè: 
i • Difficultés Ji avoler 
, • t difficultés 
reslliratoires 
L'évolution de J1expérience du cancer de la parotide avec métastases pulmonaires de lafamille Fournier (suite)ll 
Il, D' - , 
,.: ImmutlOn t :Augmentation 
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1 Séjuur 1 ; l)QllIidlt 
n!mllcr "'oS csctl{.cr;, 
~illlcllllé li ulilher la 
5!l\Iris d'un ordinalçllL 
dilfleu[t': il ,,,nirôkr la 
jaml!e dfl)~,: pendant [a 
conduite aumm('bile) 
L'évolution de l'expérience du cancer du poumon de lafamilie Thibault 12 
12 Dx : Diagnostic Néo: Néoplasme Chx : Chirurgie Neuro: Neurologie Mme: Madame -: Environ RV : Rendez-vous 
+: Indique un changement de milieu de soins, N,B.: un changement de milieu de soin peut se faire à l'intérieur d'un même établissement. Par 
exemple, lors d'un transfert de l'urgence à une unité de soins, 
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Séjour J , Rûpital 
Dx de meulst3Sü.'i au 
cerveau en' présence 
du fils 
Jui!lel2004 
Sympt6mès 
• l contuSIQn 
• A son meilleur 
Alm()nee du 
pH"'",lic 3 il ~ 
mo!s 
Seule 
5 traitements dt: rd<iio 
au cerycau 
Pa.< do chimio 
StjO"f j : Domielle 
Pru.sc'une semaine 
chez sa tante 
StrvÎt"u à domicile .! Sy ... pt~m .. 1 «1 {,xmflis;un 
• 'nfirmi~re de l'!:'nlrru<le Ville-Marie 
• TravaiU<Ilse social": 
• Ergolhérapeute 
• Physiothérapeitte 
• AuxHiaire familiâlè 
• Medecin à dt1micHe 
\Suivi mt':<lÎ<u! 
'!',Oncologi\! 
• PneuJlJolilgh: 
• Neurologie 
UaÎSttn il\.'Ct:. le 
CLSC pour des 
":.",,~icesà 
domicile 
Symptômes 
• i mémoire à court terme 
• Lucide 
L'évolution de l'expérience du cancer du poumon de lafamille Thibault (suitel3 
SéJOIU' 2 : Domicile 
Suh'j nltdical 
• ûnC()(ogiè 
• Plleumol9gi~ 
S~jour Z: Hôpital 1 
Sympt(\m .. 
• Cri-;c d'~ilepsie UVeC 
pertè de conscience et 
Ç<UlvulsioHs 
• Paral)'Sie côté dToÎ1 
• 1 mcrrldm; à court 
terme· 
• Problè .. e>.r app.liI 
• Hal!ucinaLflH1S 
III! Coufuslon 
1 Janvi", 20fJ4 
Symptômes 
• Crise .fCpilcpsic aveC' 
pert\! de consci\!:~ 
13 Dx : Diagnostic Radio: Radiothérapie Chimio : Chimiothérapie ! : Diminution t : Augmentation 
214 
